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“quem sabe amar, sabe morrer. Porque amar é dar e dar de si próprio. Morrer é dar tudo, é 
restituir tudo a este mundo generoso que tudo nos deu. É abrir mão, por fim, completamente. 
Temos de nos exercitar dando um pouco, um pouco mais, para aprendermos a dar muito e, 
por fim, a dar tudo e a aceitar perder-nos na morte, como os grandes rios se perdem no 
mar”. 
 
 Charles Baudoin 
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RESUMO 
 
A notícia de uma doença de mau prognóstico na criança é sem dúvida um dos 
acontecimentos mais dramáticos da vida de uma família pois a doença grave constitui para 
todos os seus membros uma surpresa dolorosa, um golpe difícil de suportar que poderá pôr à 
prova os valores em que se baseia a família, a solidez dos laços afectivos entre os seus 
membros, a união e a solidariedade entre todos. É neste contexto, de sofrimento intenso, que 
o papel dos cuidados paliativos pediátricos se revela de suprema importância, uma vez que 
têm um papel preponderante no acompanhamento destas crianças e famílias. 
Perante esta problemática  e do facto de reconhecermos que cuidar da criança com uma 
doença grave implica conhecer as necessidades de apoio dos familiares cuidadores 
formularam-se algumas questões. Desenvolvemos um estudo onde procurámos analisar as 
vivências e identificar as necessidades de apoio desses familiares cuidadores, bem como 
identificar as estratégias desenvolvidas neste processo para fazer face à situação. 
Considerando as finalidades deste estudo e de acordo com a problemática equacionada 
realizámos um estudo qualitativo, seguindo o método da grounded theory.   
Um hospital pediátrico de Lisboa deu-nos acesso aos nove familiares cuidadores que 
constituíram a nossa amostra. 
O instrumento de colheita de dados utilizado foi a entrevista semi-estruturada. 
A partir da análise da descrição dos cuidadores, das suas experiências vividas 
identificaram-se necessidades de apoio e estratégias utilizadas, emergindo como 
significativas as necessidades de informação, económicas, horário laboral flexível e adaptado 
às necessidades dos filhos e apoio físico e psicológico. 
As estratégias adaptadas pelos pais para responder às necessidades dos filhos foram 
adequar materiais e as condições arquitectónicas da sua habitação para facilitar as actividades 
de vida diária dos filhos, (re)inventar pequenos gestos e coisas para poder acompanhar os 
filhos e até mesmo mudar o seu próprio projecto de vida . tudo isto por amor aos filhos. 
 
 
 
Palavras – chave: Cuidados paliativos, criança, familiares cuidadores, doença de mau 
prognóstico, morte, necessidades. 
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SUMMARY 
 
 The news of a bad prognostic disease in the child is undoubtedly one of the most 
dramatic situations in the life of a family, because a serious disease is for all its members a 
painful surprise, a hard blow to endure that can test the values in which the family is based, 
the solidity of the affective ties among its members, the union and the solidarity among all of 
them. It’s in this context of intense suffering, that the role of the paediatric palliative cares 
shows a great importance, because they have a supreme role in the attendance of these 
children and families.  
 Facing this set of problems and acknowledging that taking care of a child, suffering 
from a serious disease implies to know the needs of how to support the family carers, we 
have formulated some questions. We have built up a study in which we have tried to analyse 
the life experiences and to identify the needs of supporting these family carers, as well as to 
identify the developed strategies in this process to face the situation. 
 Considering the goals of this study and according to the equated set of problems, we 
have made a qualitative study, following the method of the grounded theory.  
 A paediatric hospital in Lisbon allowed us to talk to the nine family carers who 
composed our sample. 
 The instrument we used for the gathering of data was a semi-structured interview. 
 From the analyses of the description made by the carers, from their lived experiences, 
we could identify the needs for support and used strategies, becoming essential the need of 
information, economic support, security towards the future, a flexible and working schedule, 
physical and psychological support. 
 Parents adapt several strategies day by day to face the difficulties that their children’s 
disease impose, from adjusting the architectonical conditions and the materials of their own 
houses in order to help in the activity of their children, to changing their own project of life. 
All of this because they love their children.   
 
 
 
Key-words: palliative cares, child, family carers, bad prognostic disease, death, needs.        
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0. - INTRODUÇÃO 
 
A notícia de uma doença de mau prognóstico na criança é sem dúvida um dos 
acontecimentos mais dramáticos da vida de uma família, levando-a a viver uma crise 
emocional que irá afectar profundamente os seus elementos. Paralelamente ao sofrimento da 
criança, assiste-se também a um intenso sofrimento emocional da própria família pois a 
doença grave constitui para todos os seus membros  uma surpresa dolorosa, um golpe difícil 
de suportar que poderá pôr à prova os valores em que se baseia a família, a solidez dos laços 
afectivos entre os seus membros, a união e a solidariedade entre todos. 
A família, principalmente os pais, é confrontada não só com o pensamento da morte 
mas também com o choque da realidade, da iminência da perda, da separação, do abandono. 
A morte de uma criança parece estar completamente fora do lugar no ciclo de vida. Quando a 
criança adoece os pais sofrem no seu amor próprio, vivem a ruptura do seu projecto, da sua 
ambição. A vivência da família como unidade, e a de cada um dos seus elementos, depende 
das suas experiências anteriores com a morte, do seu nível social, económico e cultural, da 
personalidade de cada um e ainda do significado que a criança tem para cada elemento1.  
Brown acredita que grande parte da intensidade emocional causada pelo impacto da 
morte de uma criança nos seus familiares cuidadores pode, em certa parte, ser explicada pelo 
processo de projecção familiar através do qual os filhos se tornam o foco emocional 
importante da família. Acrescenta ainda que, visto que a maior parte dos pais vê os filhos 
como extensões das suas próprias esperanças e sonhos de vida, “a perda de um filho é um 
golpe existencial do pior tipo”2. 
                                                 
1
 DIOGO, Paula. – Necessidades de apoio dos familiares que acompanham a criança com doença oncológica no 
internamento. 2000. p.19 
2
 BROWN, Freda Hertz - O impacto da morte e da doença grave sobre o ciclo de vida familiar. 1995. p.401 
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Certas doenças, dantes consideradas como “doenças terminais”, são nos dias de hoje 
cada vez mais entendidas como doenças crónicas pois a sua evolução, mesmo que mais tarde 
acabe na morte, pode ser de tal forma prolongada que as crianças vivem uma parte 
considerável da sua vida com uma doença de mau prognóstico mas que não é de todo 
considerada em fase terminal. Por outro lado, quem lida de perto com crianças sabe que estas 
são uns autênticos “guerreiros” na luta pela alegria, pela vida.  
Com o avanço constante da medicina de hoje em dia, a sobrevivência de crianças com 
doença de mau prognóstico mudou a ênfase no cuidar. Deste modo, se inicialmente a atenção 
era sobretudo dirigida para as necessidades da criança com doença terminal e nos efeitos 
emocionais para a família em luto e na relevância dada à preparação da família para a morte 
da criança, actualmente as questões de sobrevivência e de viver com uma doença crónica são 
muito mais centrais3. As crianças e suas famílias são encorajadas a preparar-se para um longo 
período de incerteza, com a esperança última de cura, muito embora esta mudança de 
focalização do problema não deva distorcer a realidade das dificuldades que estas famílias 
vivem, especialmente se um filho morre ou vive uma situação de mau prognóstico.  
Com a melhoria da saúde geral da população no decorrer do século passado, a morte 
nas crianças tornou-se um acontecimento inesperado e pouco comum. Nas sociedades 
ocidentais espera-se que as crianças estejam bem e os pais antecipam com algum realismo 
que os seus filhos lhes sobreviverão. Os pais de crianças com qualquer doença de mau 
prognóstico partilham experiências semelhantes na medida em que as suas expectativas 
normais são violadas. Famílias que sofrem a morte de um filho fazem-no no seio de uma 
cultura que tem pouca compreensão e poucos mecanismos de suporte. O diagnóstico de uma 
doença de mau prognóstico tem um efeito imediato e duradouro na família e na criança, 
                                                 
3
 EISER, C. - Comprehensive care of the child with cancer: Obstacles to the provision of psycological support 
in pediatric oncology: a comment. 1986. p.145 
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constituindo um grande desafio. As famílias têm de viver a transição do sentimento de 
controlo sobre as suas vidas para sentimentos constantes de incerteza4. 
A presença dos pais junto dos filhos é fundamental e indiscutível para o equilíbrio da 
criança. A ciência e a técnica têm limites e deixam um vazio que de todo só a família pode 
preencher. Porém, não podemos esquecer que também os pais estão debilitados e que 
necessitam de apoio e suporte para enfrentarem a difícil  crise que representa a doença de 
mau prognóstico do seu filho. A compreensão das necessidades dos familiares cuidadores da 
criança com doença de mau prognóstico merece a análise das suas vivências, dos 
mecanismos de confronto e adaptação à nova realidade. É primordial avaliar as “forças da 
família”5. Todo este sofrimento “psicológico” da família pode ser causado não só pela 
gravidade da doença do seu filho, mas também pela ansiedade em relação à (in)capacidade 
de lidar com as emoções.  
É neste contexto, de sofrimento intenso, que o papel dos cuidados paliativos pediátricos 
se revela de suprema importância, uma vez que têm um papel preponderante no 
acompanhamento destas crianças e famílias já que os seus objectivos são, fundamentalmente, 
aliviar e acompanhar as crianças e respectivas famílias no sofrimento do fim da vida, com um 
rigoroso e eficaz controlo de sintomas, promovendo a autonomia da criança, a sua dignidade 
e restantes valores, maximizando o conforto e a qualidade de vida.  
Marques e Neto definem cuidados paliativos como cuidados activos e rigorosos, 
cientificamente fundamentados, destinados aos doentes com doença avançada, incurável e 
progressiva, com base nas suas necessidades e não nos seus diagnósticos. A sua finalidade é 
o alívio do sofrimento de doentes crónicos e terminais e respectivas famílias, apoiado no 
                                                 
4
 MAGÃO, Maria Teresa Gouvêa  - A esperança nos pais de crianças com cancro. 2000. p. 16 
5
 WHALEY, Lucille; WONG, Donna – 1989 op. cit. p.396 
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conhecimento daquilo que determina esse mesmo sofrimento. Acrescentam ainda que o 
trabalho em equipa é “um pilar fundamental na prática dos cuidados paliativos”6. 
Os cuidados paliativos afirmam a vida e a qualidade de vida, visando que os doentes 
vivam o mais criativa e activamente possível, tentando aliviar a dor e outros sintomas, 
integrando as esferas do social, psicológico e espiritual de modo a que os doentes possam 
assumir a sua morte da forma mais completa e construtiva. Quanto à família, é-lhe oferecido 
um sistema de apoio de forma a ajudá-la a adaptar-se durante a doença e, posteriormente, no 
luto. 
O movimento dos cuidados paliativos está atento à qualidade de vida dos últimos 
momentos, promovendo o alívio da dor, acompanhando o sofrimento afectivo e espiritual de 
forma a que os momentos finais da vida seja rodeados de humanismo, “a fim de que aqueles 
que morrem entrem vivos na morte. A morte é considerada um processo normal, a sua hora 
não é acelerada nem retardada, é respeitada” 7. 
Os limites do cuidar são maiores que o do curar. É sempre possível cuidar de alguém 
doente, embora nem sempre se possa curar a doença naquela pessoa. A palavra  paliativo 
vem do latim pallium que significa manto, capa. Antigamente protegia os reis e autoridades e                                                                                
ainda hoje é utilizado na Igreja Católica para cobrir o Santíssimo Sacramento durante 
procissões. Na realidade, trata-se de algo que cobre, que protege uma pessoa considerada de 
grande valor e dignidade. “a vida humana, mesmo sem possibilidades de cura, mesmo 
limitada por deficiências físicas ou em pleno sofrimento, terá sempre um grande valor e 
dignidade, devendo receber um tratamento paliativo,  o melhor possível”8. Twycross refere 
que a essência dos cuidados paliativos reflecte-se, de certa forma, numa frase do Corão: 
                                                 
6
 MARQUES, António Lourenço; NETO, Isabel Galriça – Cuidados Paliativos. 2003. p.7 
7
 HENNEZEL, Marie de – Acompanhar os últimos instantes da vida. 2000.  
8
 CAMARGO, Beatriz de; FURRER, Anamaria Arbo; LOPES, Luiz Fernando – Aspectos da humanização no 
tratamento da crianças na fase terminal. 2005. 
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“assim, possas estar envolto em ternura, meu irmão, como se estivesses abrigado num 
manto”9.  
Deste modo, como reflexo da nossa preocupação com o sofrimento emocional da 
família, decorrente da doença de mau prognóstico da criança  e das suas necessidades de 
apoio, considerámos pertinente estudar as necessidades dos familiares cuidadores da criança 
com doença de mau prognóstico. Pretendemos com este estudo iniciar um processo de 
reflexão teórica e produção de informação empírica, que possa eventualmente contribuir, 
ainda que modestamente, para uma melhor compreensão das necessidades dos familiares 
cuidadores da criança com doença de mau prognóstico, por acreditarmos que uma maior 
compreensão destas necessidades pode influenciar a qualidade das interacções dos 
profissionais de saúde com a criança e sua família.  
De entre o variado leque de questões de investigação que este tema logo à partida 
suscita, como por exemplo “Como é que os familiares cuidadores vivem a situação da doença 
de mau prognóstico na criança?”, “Que estratégias desenvolvem para lidar com a situação?”, 
optámos por questionarmos sobre as necessidades de apoio dos familiares cuidadores ao 
vivenciar a doença de mau prognóstico na criança, quer no internamento quer em casa. 
Parece-nos que nós, como profissionais da saúde, descuramos um pouco o apoio às 
famílias cuidadoras, talvez por dirigirmos apenas a nossa atenção para a criança doente. Mas, 
se o nosso objectivo fundamental é o bem-estar das nossas crianças, então temos que 
assegurar o bem-estar das suas famílias. Não são apenas as necessidades fisiológicas 
evidentes como o comer e beber, o dormir. São aquelas que estão no íntimo do seu coração e 
que, por vezes, nem elas próprias são capazes de reconhecer. Falamos no luto antecipado, na 
angústia da impotência, no desespero de sentir que não é possível continuar em frente. Esta 
                                                 
9
 TWYCROSS, Robert – Cuidados paliativos. 2003.p.17 
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constatação suscitou o nosso interesse por este tema, cientes de que a família é a base 
fundamental para o nosso “ser pessoa” em sociedade, em família e como profissionais. 
Muito pouco se tem feito em Portugal na área dos Cuidados Paliativos Pediátricos e 
nem mesmo no Programa Nacional de Cuidados Paliativos a área da Pediatria vem 
contemplada. Parece-nos pois que o resultado da análise das vivências dos familiares que 
cuidam da criança com doença de mau prognóstico, tanto em casa como no hospital, 
identificando as suas necessidades, pode eventualmente abrir caminho à mudança e 
possibilitar a definição de estratégias de apoio organizadas e sistematizadas, como a criação 
de uma equipe móvel de cuidados paliativos de Nível 1 (que de certa forma vai ao encontro 
do primeiro objectivo específico do Programa Nacional de Cuidados Paliativos da Direcção 
Geral de Saúde) que, por sua vez, contribuirá para a melhoria dos cuidados prestados às 
nossas crianças.  
Decorrente da questão de investigação já enunciada, pretendemos:  
- Compreender as vivências dos familiares cuidadores que se confrontam com uma 
doença de mau prognóstico na criança, em casa e/ou no internamento; 
- Identificar as estratégias desenvolvidas pelos pais neste processo para fazer face à 
situação; 
- Identificar as necessidades de apoio dos familiares que acompanham a criança, em 
casa e/ou durante a hospitalização. 
 
Na primeira parte deste estudo, abordaremos o tema da família, apresentando alguns 
estudos já realizados acerca das suas necessidades, os cuidados paliativos e a especificidade 
da pediatria.  
 17 
A segunda parte do trabalho desenvolve os procedimentos metodológicos referentes ao 
tipo de estudo e à problemática equacionada (qualitativo, seguindo o método da grounded 
theory), a justificação do campo da investigação, a selecção dos participantes. 
Apresentaremos também a técnica utilizada para a colheita de dados e os procedimentos no 
tratamento, análise e interpretação dos mesmos. No segundo capítulo desta parte, surge a 
análise e discussão dos resultados. Por último, enfatizam-se as principais conclusões desta 
pesquisa e deixamos algumas sugestões que consideramos pertinentes. 
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PARTE I. 
A FAMÍLIA PERANTE A DOENÇA DE MAU PROGNÓSTICO NA CRIANÇA 
 
1. – A FAMÍLIA 
 
A vida em família é uma das primeiras experiências significativas do indivíduo e tem 
um papel determinante no seu desenvolvimento, na sua afectividade e no seu crescimento 
físico, psicológico e social. A abordagem da problemática de uma criança com doença grave 
e de mau prognóstico deve ser efectuada numa perspectiva sistémica, de forma a alargar a 
dimensão aparentemente individual do problema e possibilitar uma intervenção mais 
adequada sobre todo o sistema familiar. Assim, nos cuidados holísticos à criança com doença 
grave e de mau prognóstico não podemos deixar de abordar a família, conhecer os seus 
problemas, preocupações e receios de modo a colaborarmos no sentido de ela própria se 
tornar a peça fundamental para a adaptação da criança à  doença. Dado que a família é um 
sistema constituído por elementos interdependentes, a família é seguramente influenciada 
pela situação de doença grave na criança.  
 
 
1.1. - Conceito 
 
 
O conceito de família tem mudado ao longo dos tempos e varia consoante o contexto 
sócio - cultural onde está inserida. No entanto, dois critérios estão sempre presentes: a aliança 
e a filiação.  
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Para Michelle citada por Aires a família é considerada a instituição mais antiga que se 
conhece, porque tem a sua origem, fundamento e expressão na natureza humana10. O 
conceito de “família” que existe em todas as sociedades humanas conhecidas não é fácil de 
definir. Varia de autor para autor e tem evoluído ao longo dos tempos, não só no seu papel 
enquanto sistema como nas próprias funções de cada elemento que a compõe. O conceito 
tradicional de família apresentava-se como uma imagem de “grupo instrumental, mobilizado 
para a sobrevivência de um grupo mais numeroso e fortemente orientado pela lógica da 
transmissão de herança”11, garantindo assim a sua continuidade. Actualmente, a família 
rege-se pela valorização da vida emocional e afectiva. Mas, “historicamente, (...) a família 
dispõe de um modo de funcionamento ímpar – o amor – algo que não se adquire nas 
prateleiras de qualquer super ou hipermercado e/ou centro comercial, mas supõe, 
idealmente a gratuidade e a incondicionalidade”12. Mesmo com as imensas transformações 
que a família tem sofrido, permanece “a preocupação com os filhos que hoje são criados 
com muito mais desvelo, amor, carinho e preocupações com o seu bem estar e crescimento 
harmonioso”13. 
Stanhope e Lancaster referem que “a família é um sistema social primário dentro do 
qual o indivíduo se desenvolve, é cuidado e torna-se apto para o convívio social, e é onde o 
crescimento físico e pessoal é promovido” 14. Efectivamente, o homem é um ser relacional, 
isto é, vive de relações e são estas que o fazem crescer, desenvolvendo as suas capacidades, a 
sua personalidade e maturação. 
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 AYRES, Maria Nazaré – Importância da integração do familiar significativo na prestação de cuidados. 1996. 
p. 20 
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  LEANDRO - Família. 2005. 
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   Idem 
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   Idem 
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 STANHOPE, Marcia; LANCASTER, Jeanette – Enfermagem Comunitária. 1999. p. 503 
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Ackerman citado por Franco e Martins considera que a família, sendo uma unidade 
básica de crescimento e experiência, desempenho ou falha, é também a unidade básica de 
saúde e doença15. Ao ser considerada o “pilar” de uma sociedade, a família é o grupo para 
quem todos os esforços devem ser dirigidos no sentido de constituir uma sociedade mais 
estável e saudável. 
Smilkstein citado por Manley define família como “uma unidade básica da sociedade 
cujos membros estão motivados a cuidarem uns dos outros tanto física como 
emocionalmente”16, considerando a família como uma unidade básica responsável pela saúde 
dos que a compõem.  
A família é caracterizada por um invisível conjunto de exigências funcionais que 
organiza o modo através do qual os membros da família interagem, considerando-a um 
sistema que opera através de padrões transaccionais. Deste modo, cada pessoa pertence a 
diferentes subsistemas com diferentes níveis de poder onde os comportamentos de um 
elemento influenciam todos os outros elementos e vice-versa17, 18.  
Sampaio e Gameiro definem família como um sistema, ou seja, um conjunto de 
elementos interligados por uma rede de relações em permanente relação com o exterior e que 
mantém o seu equilíbrio mediante um processo de desenvolvimento percorrido através de 
diversificados estádios de evolução19, onde qualquer alteração no sistema pode ser sentida e 
afectar todo o grupo. Whaley e Wong acrescentam que “a ênfase é dada sobre a interacção 
entre os membros de tal modo que uma alteração num membro da família cria uma mudança 
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  FRANCO, Paula; MARTINS, Catarina – A visita de familiares ao doente internado no HESE. 2000. p.35 
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 MANLEY, Kim – As carências e o apoio dos familiares. 1989 p.13. 
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 VARA, Lilia  Rosa Alexandre – Relação de  ajuda à família da criança hospitalizada com doença de mau 
prognóstico num serviço de pediatria. 1996. p.12 
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 LORRAINE, M. Wrigth; MAUREEN Leahey – Enfermeiras e famílias. 2002. pp. 40-41 
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 SAMPAIO, Daniel; GAMEIRO, José – Terapia familiar. 1985 p. 6 
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nos outros membros o que, por sua vez, resulta numa nova modificação no membro 
original”20. A família é assim uma unidade dinâmica em constante mutação. 
A vida da criança está integrada numa família e numa comunidade que 
significativamente influenciam as possibilidades de adaptação à doença. Deste modo, a rede 
de apoio social, não só a nível instrumental e cognitivo como também emocional, é 
considerada um elemento chave na capacidade da família se adaptar aos acréscimos de 
exigências e prestar o acompanhamento necessário à criança21. A mesma autora refere ainda 
que, por outro lado, a criança está inserida numa escola e numa comunidade de pares que ao 
longo do desenvolvimento desempenham um papel decisivo na sua integração, sociabilização 
e adaptação à sua doença22. 
Em suma, a família é um sistema aberto, dinâmico e social, internamente organizado 
em função do papel e hierarquia de cada um dos seus elementos, elementos estes que se 
juntam para formar vários subsistemas dentro do sistema familiar. Por sua vez, o sistema 
família faz parte de um supra sistema, a sociedade. 
Para Thompson citada por Vara, família é “o grupo significativo das pessoas que 
primeiramente apoia as crianças na sua vida, como por exemplo os pais, os pais adoptivos, 
os tutores, os irmãos ou outros”23. Nesta ordem de ideias, as crianças são uma parte 
importante da unidade familiar, onde normalmente se sentem seguras. A família constitui 
assim, de acordo com Cordeiro citado por Vara, o mais importante grupo social de toda a 
pessoa, assim como o seu quadro de referência, fundado através das relações e identificações 
que a criança criou durante o desenvolvimento24. 
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 WHALEY, Lucille; WONG, Donna – Enfermagem Pediátrica. 1999.p.54 
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 BARROS, Luísa – Psicologia pediátrica.. 2003  p.157 
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 Idem, p.157 
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 VARA, Lilia  Rosa Alexandre – op. cit. p.12 
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 Idem, p.12 
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A família “é o espaço onde nasce, cresce e se desenvolve a vida e, enquanto tal, é a 
célula fundamental da sociedade”25. Para Marinheiro, a família é a primeira e decisiva 
instituição de sociabilização da criança, através da transmissão de informação, de difusão de 
valores e de expressão de comportamentos26.  
 
 
1.2. – Funções da Família 
 
 
É na atribuição de funções, que só a família pode desempenhar, que reside a 
importância e a força que esta representa perante a sociedade actual e, consequentemente, é 
no bom desempenho dessas funções que se estabelece a base de um melhor ou pior nível de 
saúde do sistema familiar ou de apoio na doença grave da criança. Assim, considerando a 
família como o sistema social primário onde a criança se desenvolve, é aqui que ela vai 
adquirir hábitos de saúde, integrar conceitos, representações sociais e ainda onde vai 
desenvolver um sistema de valores, crenças e atitudes perante a doença e a saúde e que serão 
expressos através dos seus comportamentos, quando confrontada com estes acontecimentos 
da vida. 
Os indivíduos que constituem as populações são parte integrante de famílias pelo que, 
quando a doença afecta um membro da família os outros também se encontram afectados27. 
A habilidade da família para funcionar de um modo eficaz baseia-se na relação que 
estabelece com a sua própria estrutura. Por sua vez como estrutura, a família impõe papéis e 
funções a cada um dos membros, exigindo deles uma interacção constante com o meio 
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  PINTO, Vítor Feytor – Saúde para todos. 1999 p.187  
26
 MARINHEIRO, Providência – Enfermagem de ligação . 2002 p.17 
27
 CUNHA, Isabel; LEAL, Rui – Expectativas dos doentes internados numa UCI de gastroenterologia, 
relativamente à satisfação de necessidades humanas básicas por parte dos enfermeiros. 1994. p.38 
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exterior que condicionará a sua capacidade para fazer face aos papéis que tem de 
desempenhar.  
A família tem funções internas, tais como assegurar a protecção dos seus membros e 
facilitar o seu desenvolvimento e autonomia, e funções externas como seja a de facilitar a 
adaptação dos seus membros a uma cultura. Isto implica que quando acontece uma mudança 
na situação familiar a mesma produz efeito sobre todos os membros. A família deixa então de 
ser vista como um somatório de partes para passar a ser vista como um todo 28, 29. 
Minuchin refere que a família deve responder às mudanças externas e internas de forma 
a atender às novas circunstâncias, proporcionando sempre um esquema de referência para os 
seus elementos30.  
Duvall e Miller citados por Stanhope e Lancaster destacam como principais funções da 
família: 
   Gerar afecto; 
   Proporcionar segurança e aceitação pessoal; 
   Proporcionar satisfação e sentimento de utilidade; 
   Assegurar continuidade das relações; 
   Proporcionar estabilidade e socialização; 
   Impor autoridade e sentimento do que é correcto 31. 
Stanhope e Lancaster acrescentam ainda outra função relativa à saúde, referindo que a 
família protege a saúde dos seus membros, apoiando e respondendo ás necessidades básicas 
em situações de doença “a família, como uma unidade, desenvolve um sistema de valores, 
crenças e atitudes face à saúde e doença que são expressas e demonstradas através dos 
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 WHALEY, Lucille; WONG, Donna – 1999 op. cit. p.54 
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 LORRAINE, M. Wrigth; MAUREEN Leahey – op. cit. p.40 
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 MINUCHIN, Salvador – Famílias. 2005. 
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comportamentos de saúde – doença dos seus membros (estado de saúde da família)”32. 
Cuesta Benjumea corrobora com esta ideia afirmando que, tradicionalmente, a família tem 
uma importante função no restabelecimento e na manutenção da saúde, no bem estar dos seus 
elementos e ainda na prevenção de complicações e problemas daqueles que apresentam 
alguma dependência33. 
Tal como noutra áreas do desenvolvimento infantil, reconhece-se que o comportamento 
e o desenvolvimento dos filhos é, de certa forma, influenciado e determinado de forma mais 
indirecta e global. Barros refere que, se a ideia de que os pais têm uma influência importante 
no desenvolvimento das crenças e atitudes de saúde dos filhos parece ser consensual, o modo 
como essa influência se processa está ainda por explorar34. 
Os comportamentos de saúde não provêm de uma transmissão directa de crenças 
específicas mas são a expressão da competência social. Deste modo, podemos dizer que, quer 
as atitudes educativas quer as significações parentais que as estruturam, fazem parte de um 
processo mais global e multideterminado de desenvolvimento de significações sobre a saúde 
e doença - “as crenças sobre saúde e doença integram, assim, um padrão mais geral de 
significações sobre si próprio e sobre o mundo, sobre a possibilidade de se conhecer a si 
mesmo e aos outros e sobre a possibilidade de controlar e confrontar as situações mais 
complexas e penosas” 35. 
De acordo com Serra, a família tem como principal função a de protecção, tendo 
capacidade para dar apoio emocional com vista à resolução de conflitos e problemas, 
podendo formar uma barreira defensiva contra agressões externas. A família ajuda a manter a 
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saúde física e mental do indivíduo, por constituir o maior recurso natural para lidar com 
situações geradoras de stress associadas à vida na comunidade36. 
Beauger citada por Ayres considera que para o desempenho destas funções, cada 
membro da família deve representar determinados papéis e assumir a responsabilidade a eles 
inerentes37. Contudo, a execução das actividades referentes a esse desempenho é influenciada 
por diversos factores que imprimem um carácter dinâmico ao ciclo de vida familiar, como 
sejam o casamento, expansão, dispersão ou independência, reforma, doença e morte. 
No seio da família, cada elemento tem um determinado papel a desempenhar. Stanhope 
e Lancaster referem que não somente os indivíduos dentro da família distribuem papéis como 
também têm expectativas acerca do modo como essas funções são desempenhadas, ou seja, 
as crianças brincam, vão para a escola, o pai vai trabalhar, etc.38. Mas, e de acordo com as 
mesmas autoras, o mesmo elemento da família pode desempenhar mais do que uma função, 
ocupando várias posições na família (ex. mãe, esposa, dona de casa, trabalhadora).  
Deste modo, ao compreendermos as funções que cada um desenvolve dentro da sua 
família e as expectativas de uns em relação aos outros, e ao identificarmos as possíveis fontes 
de stress e o que as mesmas significam para o sistema família, assim como o modo como 
cada um se vai adaptar, poderemos então afirmar que estamos na direcção certa para avaliar a 
família e o seu comportamento. 
Conjuntamente com as funções anteriormente descritas, uma das funções básicas da 
família é a de protecção da saúde dos seus membros. Assim, Beauger citada por Ayres 
refere-se à família como sendo um organismo de cuidados pessoais, onde a saúde é modelada 
e os cuidados são planeados e administrados pelos próprios elementos, a qual tem a 
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obrigação de vigiar e zelar pelo seu desenvolvimento e bem estar39. Esta definição aproxima-
se com vantagem da preocupação que nos domina, a de considerar a família como uma 
unidade básica responsável pela saúde dos seres que a compõem.  
Assim, a doença de uma criança pode colocar a família perante uma das situações mais 
difíceis que tenha de enfrentar. Todos os membros da família podem ser afectados, já que as 
rotinas se alteram, as responsabilidades de cada agregado familiar mudam e passa a existir 
maior preocupação e inquietação40.  
Pelo que foi referido poderá então dizer-se que a criança doente é parte de uma 
família e, portanto, não pode ser vista como isolada dela, nem a família de cada criança pode 
ser ignorada. 
Assim, e de acordo com Bonet, entre os membros de uma família existe uma 
interdependência que a faz funcionar como uma unidade, de forma que as necessidades ou 
problemas de saúde de um dos membros afectam não só a ele, mas sim à família como 
grupo41. Desta forma, a prestação de cuidados não deve limitar-se à criança doente, pois a 
doença é um processo que afecta toda a unidade familiar. 
Cada família possui características especiais que lhe imprimem a sua própria 
personalidade. Ao desempenhar as funções de agente de saúde física, mental e espiritual de 
cada um dos seus membros que a compõem, a família constitui assim a matriz de 
desenvolvimento da personalidade, da qual emergem modos particulares de funcionamento 
como reacções funcionais, crenças, valores, hábitos e ideias.  
As atitudes, crenças, valores e significações da criança e do adolescente dependem 
geralmente das próprias crenças e significações dos adultos (pais, familiares, educadores) e 
da forma como estes estruturam o seu ambiente e as suas vivências. “o reconhecimento de 
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uma perspectiva transaccional em que adultos e crianças se determinam mutuamente e a 
valorização do papel dos adultos na estruturação e organização do meio infantil implicam 
que estes sejam o alvo primordial da intervenção”42. 
Em suma, a família poderá ser considerada, segundo Pinto citada por Ayres, a mais 
pequena democracia no coração da sociedade, que se desenvolve comunicando, cooperando e 
assumindo o auto-controlo como grupo, segundo normas e procedimentos aceites por todos 
os membros para o seu funcionamento, que está directamente relacionado com a estrutura 
familiar43. Desta forma, a família dá apoio e resposta às necessidades básicas durante o 
período de doença e hospitalização da criança. 
Em síntese, os familiares cuidadores são, de acordo com Barros, considerados 
determinantes importantes no seguinte: 
“definição do papel de doente: pelas suas atitudes em relação à criança doente, 
mas também em relação à sua própria doença ou à de outros membros da família, 
os pais vão contribuindo para modelar uma noção do que é ser e/ou estar doente, 
quais os privilégios e benefícios secundários que este estado implica. 
 
definição da possibilidade de controlo dos sintomas: as atitudes e verbalizações 
parentais face à dor e mal–estar do filho ou do próprio vão influenciar o 
desenvolvimento do conceito de vulnerabilidade física e de auto-eficácia no 
controlo dos vários sintomas físicos. A criança irá descobrindo a dor e o 
sofrimento físico como algo de insuportável e incontrolável, ou que é possível ser 
aliviado e minorados, algo de que não se fala nem discute, ou ainda que pode ser 
maximizado porque traz privilégios concretos. 
 
definição das atitudes de adesão às prescrições médicas: o modo como se 
estabelece a relação com as autoridades médicas e como as significações e 
prescrições médicas são aceites, ignoradas, contestadas ou utilizadas como base de 
compromisso, vai contribuir para a aquisição de um modelo de adesão médica”44. 
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1.3. – Ciclo de vida da família 
 
 
O homem é um ser social que vive inserido numa sociedade e numa família, exposto de 
forma regular às agressões do meio (como o stress) e de modo mais esporádico a situações de 
crise. Ao longo do seu percurso de vida desenvolve mecanismos para ultrapassar as 
adversidades que se lhe vão deparando45. Sendo a família um sistema dinâmico, onde existe 
uma interdependência entre cada um dos seus membros, aquilo que afecta um deles reflecte-
se necessariamente nos restantes, ou seja, afecta os restantes membros do núcleo familiar. 
O ciclo de vida da família possui vários estádios onde existem tarefas próprias que 
devem ser cumpridas com o objectivo da unidade familiar se desenvolver com sucesso. Ao 
longo do desenvolvimento da família novos papéis podem ter de ser aprendidos, novas 
obrigações e novas técnicas e padrões de relacionamento podem ser adoptados, em 
consequência da denominada “crise do desenvolvimento”46. É frequente assistirmos a uma 
inversão de papéis ou ao desempenho de novas tarefas para alguns dos elementos de algumas 
famílias, mediante a necessidade de hospitalização de um dos seus elementos e/ou perante o 
diagnóstico de uma doença grave na criança. 
O ciclo de vida familiar passa por várias fases, que podem ou não ser coincidentes com 
o ciclo de vida individual, e está relacionado com as necessidades e papel/funções 
desempenhados pelo indivíduo no seio familiar. As crises familiares podem ser crises ou de 
desenvolvimento ou “situacionais”. As primeiras são as consideradas previsíveis, implicam 
as dificuldades da família em fase de transição e em que os seus membros devem aprender 
novas formas de encarar a situação, como por exemplo o nascimento de um filho. As 
segundas ocorrem devido a acontecimentos inesperados, como, a perda de emprego, uma 
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doença grave ou a morte de um elemento da família47, 48. Brown refere que quando “um 
stress situacional actual corta uma transição normativa da vida, como a morte de um jovem 
adulto, a capacidade da família de suportar o desafio actual fica prejudicada”49. 
A contrastar  com os sofrimentos inerentes ao próprio processo de desenvolvimento da 
família, aparecem os sofrimentos acidentais causados por algo inesperado. A doença, 
especialmente uma doença de mau prognóstico na criança, representa uma potencial crise 
para o sistema familiar. Os pais, bruscamente surpreendidos com o diagnóstico 
potencialmente fatal, são confrontados não apenas com o pensamento da morte, mas também 
com o choque da realidade cruel e brutal da perda, separação e abandono. 
Quando a família não é capaz de se adaptar a estes acontecimentos, surge a crise 
familiar e o sistema fica desorganizado50. É importante interiorizarmos que a capacidade da 
família se ajustar à situação de uma criança com necessidades especiais, depende da 
disponibilidade de uma rede de apoio, dos seus mecanismos de adaptação, dos recursos 
disponíveis e da percepção do tipo e da gravidade da doença51, 52. 
Mas, o sofrimento da família pode ainda ser devido não só à gravidade da doença da 
criança, como também à ansiedade relativa ao envolvimento na prestação de cuidados e na 
capacidade de lidar com as emoções. 
Shephard e Mahon afirmam que qualquer crise, seja de desenvolvimento ou 
“situacional”, vai modificar a família de alguma forma53. Assim, o internamento e o impacto 
da doença grave na criança irá afectar, indiscutivelmente, toda a unidade familiar e 
constituirá um acontecimento de vida impulsionador de situações de crise e de elevados 
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níveis de stress para a família. “a estrutura familiar é mais do que a soma de todos os 
elementos, tal como um quadro é mais do que a soma das suas partes” 54. Cada elemento 
deve modificar as suas atitudes, adaptar-se, ajustar-se, para que família se reorganize e 
reencontre o equilíbrio. Os efeitos da morte de uma criança sobre o relacionamento dos pais 
geralmente é profundo, com separação ou divórcio55. 
Segundo Manley a capacidade que o membro saudável tem para lidar com a doença do 
seu familiar irá repercutir-se não só na saúde e funcionamento da família como também na 
adaptação física e psicológica do doente face à sua situação. “Qualquer doença ou 
internamento hospitalar causa stress na família perturbando o seu equilíbrio e as funções e 
rotinas dos seus elementos” 56. 
Gomes, Soares e Veiga referem que a capacidade para ultrapassar uma crise depende da 
flexibilidade que a família tem para se reorganizar em termos da distribuição interna de 
papéis e da capacidade para utilizar recursos externos57.  
As repercussões de uma doença na família podem ser diferentes em função do ciclo de 
vida em que esta se encontra. É importante conhecer a fase do ciclo de vida familiar e estádio 
de desenvolvimento individual de todos os membros da família, dado que o diagnóstico de 
uma doença potencialmente fatal na criança afecta os objectivos de desenvolvimento dos 
outros e a adaptação à doença da criança pode também depender da capacidade do seu 
estádio de desenvolvimento e do seu papel na família. 
Efectivamente, o impacto de uma doença de mau prognóstico tem uma influência 
directa no âmbito financeiro, relacional, social, psicológico, espiritual. Segundo Vara, “o 
amor dos pais é sempre narcisista na sua motivação profunda. os pais sonham a criança 
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ideal que eles queriam ter, mas que não pode ser. o projecto educativo que determinam é em 
parte, condicionado pelas suas fantasias, pelos seus sonhos, pelas suas ambições em ter uma 
criança que não os decepcione”58.  
Rolland citado por Nunes refere que “o significado da doença para a família, a 
comunicação familiar orientada para a doença, a resolução de problemas, a substituição de 
papéis, o envolvimento afectivo, o apoio social e a utilização e disponibilidade de recursos 
da comunidade”59 são alguns dos factores a ter em conta na resolução de uma crise familiar 
provocada por uma doença. 
A família passa por diferentes estádios no ciclo de vida, ao longo dos quais existem 
expectativas diferentes. Uma doença grave pode eventualmente ser mais facilmente aceite 
numa fase final do ciclo de vida (idoso) do que no início (criança). Por outro lado, uma 
doença grave aguda pode não permitir que a família tenha tempo para se preparar, enquanto 
que a doença crónica pode provocar maior desgaste físico e emocional na família. 
Deste modo, quanto mais tarde no ciclo de vida menor será o grau de stress associado à 
morte e à doença grave. Assim, um membro idoso da família é visto como uma pessoa que 
completou a sua vida e a quem restam poucas funções e responsabilidades Na realidade, a 
morte numa idade mais avançada é considerada como um processo natural. Mas, a morte ou 
a doença grave numa outra fase do ciclo de vida é considerada “como algo que encerra uma 
vida incompleta; ela não segue o curso de vida normativo. O momento é errado; está fora 
de sincronia”60. 
Por outro lado, um modelo de orientação sistémica, que vê a experiência da perda 
antecipada dentro de um referencial evolutivo, esclarece como o sentido da perda evolui ao 
longo do tempo com a mudança das exigências do ciclo de vida, refere Rolland citado por 
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Diogo61.  O mesmo autor continua referindo que a perda antecipada varia de acordo com as 
experiências “transgeracionais” dos elementos da família com perdas reais e ameaçadoras. A 
vivência da perda ameaçada numa família varia  com o tipo de doença, suas exigências 
psicossociais ao longo do tempo e com o grau de incerteza do prognóstico62. 
Barros refere que a adaptação à doença é um processo contínuo e dinâmico que afecta 
toda a vivência da criança e da família ao longo do desenvolvimento. Periodicamente surgem 
novos desafios, novas frustrações, são experimentadas fases de maior equilíbrio e aceitação e 
outras de grande ansiedade, revolta e/ou depressão.63  
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2. - A FAMÍLIA COMO UM SISTEMA DE SUPORTE 
 
Tal como uma criança que aprende a dar os seus primeiros passos com o auxílio dos 
pais, é também no seio da família que o indivíduo irá adquirir as bases para mais tarde poder 
escolher o seu caminho. O Homem desde a sua génese é um ser social sendo o seu primeiro e 
mais elementar grupo a família. É na realidade neste contexto que se inicia todo o seu 
processo de aprendizagem afectiva, social e comportamental, segundo refere Sá citada por 
Cunha e Leal 64. Efectivamente, cada criança cresce e desenvolve a sua personalidade, a nível 
cognitivo, afectivo e relacional, na família e, através dela, aprende comportamentos, adquire 
valores e desenvolve hábitos, aptidões e sentimentos que serão o suporte para em adulto 
assumir um papel activo e aceite pela sociedade.  
Os familiares cuidadores têm um papel privilegiado no desenvolvimento das crenças e 
das atitudes acerca da saúde e da doença. São também protectores e/ou moderadores 
importantes da saúde da criança, “tanto pelas suas atitudes concretas como pelas 
significações que expressam de diferentes formas e em diferentes contextos (...) é 
reconhecido o papel central dos pais tanto na prevenção como no tratamento da doença” 65.  
De facto, sendo a família considerada a unidade básica indispensável ao 
desenvolvimento da personalidade humana, da sociabilidade, do amor e da partilha, qualquer 
que seja a sua forma ou organização, ela é reconhecida como uma célula fundamental da 
sociedade 66, 67. 
Ao trabalhar em equipe com a família podemos ter uma história detalhada da criança, 
conhecer eventualmente os seus medos e preocupações acerca da doença, dor, sintomas e 
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ainda acerca da morte. Os objectivos dos cuidados devem ser determinados pela equipe 
enfermeiro/criança/família, reconhecendo a criança e sua família como parceiros dos 
cuidados e gerando-se entre eles uma verdadeira aliança terapêutica. Deste modo, traçar um 
plano de cuidados individual com a criança e sua família é a “pedra angular” do controlo da 
dor e demais sintomas. 
Lozano [et al] referem que o conhecimento que nós como equipe terapêutica temos da 
criança e das suas necessidades, dos familiares cuidadores e das suas possibilidades, assim 
como dos recursos disponíveis na comunidade, são trunfos que podemos utilizar para melhor 
delinear o plano terapêutico a seguir68. A família deve participar sempre que possível nas 
decisões a tomar e todas as alterações terapêuticas e de cuidados a prestar devem ser 
explicadas com clareza aos pais. É importante que os familiares cuidadores se apercebam das 
suas atitudes e do modo como estas influenciam a criança. Barros refere que “os pais 
merecem ser ajudados a compreender a importância do seu papel como suportes 
emocionais, mas também como estruturadores do meio e criadores de experiências de 
distracção e controlo activo de dor”69. 
Newbury afirma que as famílias não são simples convidados, mas parte essencial de 
qualquer equipa de cuidados70. Os pais têm uma função primordial na adesão da criança às 
prescrições e recomendações médicas, principalmente nas situações de doença prolongada 
onde são previstos tratamentos e regimes complexos e dolorosos. Apesar da criança dever ser 
considerada parceira activa no diagnóstico e tratamento, não nos podemos esquecer que até 
ao fim da adolescência são os pais que têm a responsabilidade principal pelo tratamento da 
criança. Perante a prescrição de tratamentos e das recomendações de atitudes educativas, os 
pais são, segundo Barros, “resolvedores de problemas”, aqueles que têm a responsabilidade 
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de decidir cumprir, ignorar ou adaptar os conselhos da equipe de saúde71. Levy e Howard 
citados pela mesma autora realçam três áreas em que os pais são especialmente vocacionados 
para se responsabilizarem pela adesão aos tratamentos: 
 
 “ 1. Área experiencial. São os pais que têm mais oportunidades para observar a 
experiência dos filhos em vários contextos e descriminar as suas reacções. 
1. Área integrativa. São os pais que têm mais possibilidades de ajudar a criança 
a dar um sentido à sua doença no contexto das suas vivências globais, para que ela 
aprenda a ver-se como uma criança como as outras, mas, simultaneamente, saber 
aceitar os limites impostos pela doença ou incapacidade. 
2. Área de iniciativa. Cabe aos pais a iniciativa de reconhecer que existe um 
problema, levar a criança ao médico, acompanhá-la aos tratamentos, fazê-la 
cumprir as dietas ou programas de exercício, estruturar as suas diversas 
actividades e tempos livres, etc.”72. 
 
A família tem a obrigação de conhecer o valor individual de cada um dos seus 
membros, de modo a proporcionar-lhes um desenvolvimento harmonioso espiritual e de lhe 
assegurar o máximo bem-estar, cujo equilíbrio resulta da interacção com a sua estrutura de 
base. A família é o lugar onde o indivíduo é aceite tal como é e não pelo que representa 
socialmente.   
Constatamos que, efectivamente, cada um de nós pertence a um sem número de outros 
grupos sociais mas, geralmente, é a nossa família que nos acolhe, valoriza e aceita no nosso 
todo bio-psico-social. Assim, e generalizando, o indivíduo na escola é visto como um aluno 
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onde as boas notas lhe são exigidas, no seu local de trabalho terá de mostrar rentabilidade e 
com os seus amigos espera-se que esteja sempre bem disposto e animado. Na realidade, é na 
nossa família que somos aceites tal e qual como somos, sem necessidade alguma de 
recorrermos a máscaras. É ali na intimidade que podemos ser nós próprios, talvez porque 
saibamos que nos compreendem e amam incondicionalmente. 
Pela nossa experiência, verificamos que tanto na criança como nos seus familiares o 
diagnóstico de uma doença grave gera uma série de sentimentos contraditórios. Desta forma, 
a maior parte das crianças não gosta de estar internada, tem saudades da sua casa. Por outro 
lado, se há famílias que se sentem mais seguras por saberem que o seu filho está 
hospitalizado e, consequentemente, está acompanhado por profissionais habilitados para o 
efeito, outras há que independentemente de tudo o que se lhes disser, preferem ter a sua 
criança em casa e cuidarem eles próprios dela. 
Para Almeida, Colaço e Sanchas cada familiar reagirá de modo diferente perante a 
hospitalização de um elemento da sua família73. Mas, é também preciso reconhecer que 
existem outros factores que contribuem para alterar o ambiente da família como sejam: se a 
criança é filha única, gémea, adoptada, órfã de pai e/ou mãe, a sua relação com os irmãos 
(idades, meios-irmãos) a própria dimensão da família e história anterior de doença grave, 
mortes, divórcio, mães que trabalham, pai ausente, etc. 
Parsons e Fox citados por Cunha e Leal reforçam esta ideia ao dizer que “quando um 
membro da família adoece, o equilíbrio familiar rompe-se de alguma forma. O grau de 
desequilíbrio depende em parte do papel que a pessoa desempenha na família. A doença da 
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mãe perturba mais o resto da família do que a doença do pai ou dos filhos, porque é a mãe 
que garante o apoio emocional de toda a família”74. 
A adaptação da família  como unidade, bem como a de cada um dos seus elementos irá 
depender das experiências anteriores com doença e morte, do significado particular que a 
criança tem para cada elemento da família, nível sócio - económico e cultural e ainda com a 
personalidade de cada um75.  
A integridade do sistema familiar e o padrão das relações familiares possuem um valor 
terapêutico quando constituem um factor de protecção relativamente aos processos de doença 
dos seus membros, sendo essa uma das principais funções da família dita normal. Pode-se 
então dizer que a família quando existe e se mostra disponível é o principal sistema de 
suporte da criança. Para Marques [et al.] “ a reacção da criança à doença é influenciada pela 
sua maturidade emocional, desenvolvimento intelectual, experiências prévias, ambiente que 
a rodeia e atitudes dos pais e irmãos face à sua doença”76. 
A separação dos pais e/ou das pessoas mais significativas durante a hospitalização nos 
primeiros anos de vida da criança, é hoje considerada o elemento mais determinante dos altos 
níveis de ansiedade da criança. Barros refere que a política de permitir e incentivar a 
presença do familiar cuidador durante a hospitalização da criança foi a medida que mais 
contribuiu para mudar o panorama das sequelas psicológicas na criança. De facto, é hoje 
reconhecido o papel que os familiares cuidadores desempenham no modo como a criança 
lida com os problemas e tratamentos médicos. A mesma autora acrescenta ainda que a 
ansiedade dos pais está “altamente correlacionada com a dos filhos”77 e é provocada, de um 
modo geral, pelos mesmos motivos que a ansiedade da criança: separação, falta de controlo, 
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a obrigação de assumir um papel passivo, falta de informação, culpa, o sentir-se inútil, entre 
outros.  
O adulto (cuidador principal) tem uma função importante de controlo e apoio nas 
situações  de doença crónica em que a criança tem de cumprir tratamentos dolorosos  ou 
restringir determinadas actividades. Esta função de controlo e apoio não deve terminar 
repentinamente no início da adolescência, mas gradualmente dar lugar a uma orientação que 
respeite a autonomia do jovem de modo a que não o abandone cedo demais78. 
Na opinião de Gonçalves [et al.], o facto de se envolver a família no cuidar poderá 
contribuir para a redução do sentimento de crise vivido pelos diferentes elementos que se 
relacionam por laços afectivos e/ou de parentesco e contribuir para melhorar a qualidade dos 
cuidados prestados. O sentimento da separação será de certa forma atenuado com a presença 
da família, facto que por si só contribuirá para diminuir a ansiedade da criança e seus 
familiares79.  
A ansiedade dos pais pode ser comunicada à criança através das suas atitudes, o que 
pode ter uma influência directa nas sensações dolorosas. Por este motivo, Barros refere que 
no controlo da dor infantil os primeiros alvos da nossa intervenção são os pais e os 
educadores80. 
Também Martins é da opinião que a família ao participar nos cuidados ao seu doente 
sente-se incluída e útil, o que contribui para diminuir a ansiedade provocada pela situação 
clínica do seu familiar e pela separação sentida81. Gibbon partilha desta ideia referindo que, o 
envolvimento dos familiares quer no planeamento quer nas próprias acções de enfermagem, 
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“permite-lhes sentir que estão a fazer alguma coisa de positivo e reforça o papel de grande 
valor que os parentes têm na recuperação do doente” 82. 
Para Salt, um maior envolvimento dos familiares, durante uma situação de 
doença/hospitalização, ajuda a manter o lugar do doente na família promovendo a 
continuidade da unidade familiar, a ligação com o ambiente familiar e a sua rotina83. 
Contribui ainda para diminuir a eventual sensação de corte entre o doente e a família, dando-
lhes espaço para exprimirem as suas preocupações e para se apoiarem mutuamente. Nas 
situações de doenças prolongadas, com internamentos repetidos onde há um vaivém de     
casa – hospital, hospital - casa, esta situação assume uma particular importância. A este 
respeito, Barros afirma que é importante que se criem condições para que a criança e a 
família mantenham um certo controlo sobre as suas experiências quotidianas, sendo facilitada 
a autonomia nos cuidados pessoais84. 
A participação de um familiar nos cuidados à criança doente, geralmente a mãe, não só 
diminui a angústia de separação sentida durante o internamento como também, de certa 
forma, suscita no familiar cuidador um sentimento de eficácia que o vai ajudar a lidar com a 
situação85. Cepêda e Maia referem que “o vínculo pais/criança é não só uma relação 
emocional/psicológica mas também física. O contacto físico é de extrema importância para 
ambas as partes, particularmente nos estadios finais em que volta a ganhar toda a 
importância e intensidade que tinha nos primeiros meses de vida”86. 
Martocchio citado por Martins identifica duas funções diferentes mas simultâneas dos 
familiares dos doentes internados: eles são simultaneamente parceiros e receptores do cuidar. 
Como parceiros do cuidar, os familiares poderão ter um papel activo na prestação e na 
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tomada de decisões dos cuidados ao doente. No papel de receptores de cuidados, requerem 
informação e acompanhamento por parte dos profissionais, de modo a reunirem as melhores 
condições para lidarem com a situação87. 
Para Gomes, Soares e Veiga, cuidar do familiar reveste-se de aspectos de solidariedade. 
Assim, “o familiar cuidador é sensível à experiência do doente e é essa sensibilidade que 
provoca um envolvimento emocional e um sentimento de empatia para com ele”. Os laços 
afectivos são o factor que o leva a assumir os cuidados. Acrescenta ainda que tal “como a 
relação entre o homem e as coisas é um cuidar de coisas, também a relação entre o homem e 
os outros é um tomar conta dos outros” 88. 
Uma das maneiras de se mostrar afecto é cuidar de alguém! “as relações baseiam-se no 
olhar pelos outros, não apenas de forma emocional mas também de forma física” 89. Os 
familiares conhecem a sua criança, compreendem-na, sabem quando quer atenção ou que a 
deixem em paz. São estas pequenas coisas que não podem ser identificadas ou articuladas 
pela criança e pela sua família mas que é notório de que existe uma compreensão mútua, em 
que não é necessária qualquer explicação.  
No entanto, a hospitalização/doença leva a uma certa alteração da vida e rotina  dos 
familiares. Há necessidade de uma nova organização de vida para conseguir conciliar o 
tempo para acompanhar a criança no hospital e para cumprir os seus compromissos diários 
pois a vida continua, as tarefas habituais continuam a ter que ser cumpridas e existem ainda 
outras funções que terão que ser assumidas devido à hospitalização/doença da criança.  
Os familiares cuidadores da criança doente são confrontados com as suas próprias 
dúvidas e ansiedades e, simultaneamente, têm de continuar a assegurar um papel profissional 
e o funcionamento quotidiano da família enquanto tentam ajudar a criança a controlar os seus 
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medos90. Tal representa uma situação de stress para o familiar que além de trabalhar e cuidar 
da casa e dos outros dependentes tem ainda de ir ao hospital.” parece que nunca há horas 
suficientes num dia e algumas tarefas ficam por fazer”91. Perante tal situação, sente-se 
impotente para continuar para a frente. 
Mas, segundo Salt se o familiar não puder acompanhar o seu doente o tempo necessário 
para se envolver nos cuidados prestados, ambos sofrerão. O doente poderá eventualmente 
sentir que a sua família o abandonou ao ver que a  dos outros doentes tem disponibilidade 
para estar mais tempo presente. Por seu lado, o familiar experimenta a sensação de ansiedade 
e stress pela sua capacidade em colaborar nos cuidados e controlar as suas emoções92. 
Lopes, Martins e Oliveira afirmam que o papel de apoio e segurança não implica 
necessariamente uma relação de parentesco ou consanguinidade, pode também ser assumido 
por pessoas significativas. Efectivamente, podem ser pessoas que “ligadas emocionalmente à 
pessoa em crise, coexistiram ao longo dos seus percursos de vida, criaram laços afectivos e 
inscreveram nas respectivas histórias de vida, teias de relações que lhes permitem tornar a 
sua presença imprescindível” 93 ou, pelo menos, muito útil à pessoa que está numa situação 
de crise.  
 Barros apresenta algumas sugestões das estratégias que poderão ser implementadas 
para que a hospitalização da criança doente, quando necessária, não traga implicações a nível 
comportamental, emocional e de desenvolvimento: 
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“ 1- evitar a hospitalização sempre que possível. 
2 – reduzir o período de internamento ao mínimo necessário. 
3 – organizar o espaço e serviço de pediatria em função das necessidades globais 
da criança e da família. 
4 -  integrar os pais como participantes informados e activos da equipa de saúde. 
5 -  preparar os pais e criança para a hospitalização. 
6 – incentivar a presença de um familiar e a sua participação activa nos cuidados à 
criança”94. 
 
Podemos então concluir afirmando que a tranquilidade da família reflecte-se 
directamente no bem-estar da criança. Tal como diz Twycross “quando nada mais temos a 
oferecer do que nós mesmos, a crença de que a vida possui um significado e uma finalidade 
ajudam a amparar o prestador de cuidados”95. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                                 
94
 BARROS, Luísa – op. cit. p.92 
95
 TWYCROSS, Robert – Cuidados paliativos. 2003. p.199 
 43 
3 – NECESSIDADES DOS FAMILIARES CUIDADORES 
 
Podemos definir necessidade como algo que é necessário á nossa existência, algo que é 
preciso para enfrentar ou para lidar com determinada situação. Bolander define necessidade 
como “uma exigência ou uma falha”96.  
A compreensão das necessidades dos familiares cuidadores da criança com doença de 
mau prognóstico merece a análise das suas vivências, dos mecanismos de confronto e 
adaptação à nova realidade. É primordial avaliar as “forças da família”97. Para se conseguir 
uma boa avaliação de um doente, Manley refere que é necessário avaliar a sua família e que 
os próprios familiares reconheçam os seus problemas e necessidades98.  
Manley cita um estudo de Hampe relativamente às necessidades dos familiares dos 
doentes hospitalizados com doença terminal. Hampe identificou estas necessidades e dividiu-
-as em oito grupos: 
 
“ 1. A necessidade de acompanhar a pessoa que está a morrer 
2. A necessidade de ajudar a pessoa que está morrer 
3. A necessidade de ser informado quanto ao estado de saúde do doente 
4. A necessidade de saber que o doente está o mais confortável possível 
5. A necessidade de ser informado quando o doente está prestes a morrer 
6. A necessidade de expressar livremente as emoções 
7. A necessidade de ser apoiado pelos outros membros da família 
8. A necessidade de ser compreendido e apoiado pelos profissionais de  saúde”99 
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Manley faz referência a vários estudos relacionados com as necessidades das famílias 
os quais serão abordados em seguida. Assim, Molter e Captain e Leske verificaram a 
necessidade que os familiares cuidadores têm de sentir esperança em relação aos doentes 
terminais100. O conceito de “manter a esperança” para Vara consiste no conjunto de 
processos que favorecem os sentimentos de confiança, valor e domínio dos pais, em relação 
aos sentimentos de culpa, revolta e desamparo101. Proença refere que ter esperança é 
fundamental para as crianças com doença de mau prognóstico uma vez que, ao contrário da 
negação, a esperança “não interfere com uma adaptação saudável e é totalmente compatível 
com a aceitação da realidade”102. Para Brown apesar da negação da morte poder funcionar 
para manter a família inconsciente da sua possibilidade e dos efeitos que daí advêm, no fundo 
tem uma função positiva nos familiares de doentes terminais pois permite que mantenham a 
esperança de vida103.  
Os estudos de Irwin e Meier e os de Norris e Grove demonstraram a necessidade de 
comunicar à família que o doente está a receber os melhores cuidados possíveis104. Em 
cuidados paliativos, o bem-estar da criança é o objectivo fundamental, pelo que a máxima 
deve ser a garantia do controlo dos sintomas. Perante todas as dúvidas e inseguranças 
compreensíveis nesta fase, quer para a criança quer para a família, a oferta de cuidados de 
conforto e a possibilidade de uma morte tranquila permitem maior segurança.. Não menos 
importante é o apoio que a família necessita neste período. Como profissionais de saúde 
temos que saber reconhecer e abordar, na medida do possível, os medos e temores que a 
família da criança vive, não esquecendo que a tranquilidade da família se reflecte 
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directamente no bem-estar da criança. É vital enfatizar junto da família que nesta fase, apesar 
de não se procurarem novas formas de cura e/ou de prolongar a vida, tal não significa que a 
criança não receba cuidados, o objectivo desses cuidados é que mudou. Agora os esforços 
são dirigidos para minimizar o seu sofrimento e optimizar a qualidade de vida que é possível. 
Os cuidados continuam a ser activos e a equipe tem que ter presente as expectativas 
biológicas previsíveis para cada criança, os objectivos da terapêutica e os benefícios e efeitos 
adversos de cada tratamento, a necessidade de não prolongar a agonia, mas também de não 
abreviar a morte.  
O trabalho de Norris e Grove demonstrou que é notória a diferença entre o que os 
enfermeiros pensam que são as necessidades dos familiares e o que as próprias famílias 
definem como necessidades105. Neste estudo, os enfermeiros identificaram de forma 
semelhante as mesmas necessidades mas classificaram-nas de forma diferente, tendendo a 
subestimar as relacionadas com a informação. Irwin e Meier demonstraram que é por esta 
razão que os enfermeiros tendem a dar respostas vagas e estandardizadas, não 
individualizando as respostas, talvez porque tentem resolver os problemas que pensem que as 
famílias têm, não procurando identificar as suas reais necessidades106.  
Curiosamente, Norris e Grove constataram que as principais necessidades referidas 
pelos familiares estavam mais relacionadas com o doente do que com eles próprios. Parece-
nos importante referir aqui de forma sistematizada, citando Manley, a ideia que os familiares 
têm da importância das suas próprias necessidades: 
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“ Mais importantes 
- Necessidade de sentir esperança 
- Saber que o pessoal do hospital acarinhava o doente 
- Saber que o doente teve o melhor tratamento possível 
- Obter respostas honestas ás perguntas 
- Receber toda a informação possível em relação ao estado do doente 
- Ser informado de tudo o que possa aliviar a ansiedade 
- A necessidade de estar com o doente 
 
Menos importantes 
- Falar acerca dos sentimentos  negativos 
- Falar sobre os seus próprios sentimentos 
- Alterar as horas de  visita devido a condicionamentos profissionais 
- Falar com alguém quanto à possibilidade de o doente morrer 
- Preocupações pessoais”107 
 
Bragadóttir concluiu no seu trabalho que as necessidades mais comuns dos familiares 
cuidadores são: necessidades de informação, de segurança, poder acompanhar a criança 
durante as 24 horas do dia e participar nos cuidados directos à criança. Porém, foram ainda 
referidas outras necessidades como o apoio financeiro, informação escrita, acompanhamento 
após a alta e partilha com outros pais que tenham vivido o mesmo108.  
Kristjandóttir citado por Shields identificou no seu estudo 43 necessidades de pais de 
crianças hospitalizadas nos Estados Unidos e na Islândia entre 1991 e 1995 categorizadas da 
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seguinte forma: necessidade de confiar nos profissionais de saúde e que a equipe de saúde 
confie neles próprios; necessidade de informação; de apoio; necessidades relacionadas com 
recursos físicos, financeiros e humanos e ainda com os outros elementos da família109.  
Mas, podemos afirmar seguramente, pela nossa experiência, que existe efectivamente 
uma diferença entre aquilo que os pais referem nas entrevistas e/ou questionários e o que 
deixam transparecer no dia-a-dia connosco, profissionais de saúde. 
Efectivamente, as necessidades mais referenciadas pelos familiares cuidadores são a 
necessidade de apoio e o aconselhamento da equipe, como forma de transmitir calma e 
segurança, a necessidade de informação acerca da doença da sua criança e de saber como 
participar nos cuidados à criança110.  
No estudo de Diogo foram identificadas as seguintes necessidades, cuja satisfação 
implica estratégias de apoio baseadas no estabelecimento de uma relação de ajuda: 
 
“-   Necessidade de expressar as emoções sobre a doença e o internamento 
- Necessidade de diminuição da ansiedade  
- Necessidade de controlo sobre a situação 
- Necessidade de informação 
- Necessidade de bem-estar físico 
- Necessidade de sentir apoio”111 
 
A investigação de Daley, um estudo de natureza exploratória com um universo de 40 
famílias de doentes internados em serviços de cuidados intensivos, identificou 6 tipos de 
necessidades sentidas pelo cônjuge ou pelo filho(a) do doente:  
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“-   Necessidade de diminuição de ansiedade 
- Necessidade de apoio 
- Necessidade de expressão de sentimentos 
- Necessidade de informação 
- Necessidade de estar com o seu doente 
- Necessidade de participar nos cuidados ao doente 
- Necessidades pessoais”112 
 
 
3.1. – Estratégias de apoio à família 
 
A doença de mau prognóstico na criança tem uma representação particular para a 
família, principalmente para os principais cuidadores que se debatem com um profundo 
sentimento de injustiça. Segundo Brito citada por Diogo, é uma injustiça porque a doença 
vem lesar o filho do Homem, em quem ele legou a sua herança, a possibilidade de se 
perpetuar, a sua esperança de imortalidade. É uma injustiça ”porque aquela criança não 
corresponde à fantasia desde a infância no jogo identificatório com os próprios pais e depois 
desejada na relação com a pessoa amada. Porque a criança não vem colmatar o seu 
sentimento de solidão, de perda, de finito, antes acentuar a sua incompletude”113. Sendo a 
morte um facto natural, quando surge na criança assume o carácter de grande injustiça pois 
ocorre num ciclo biológico que não foi completado – “é ceifada uma vida que não chegou a 
viver”114. 
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Para o familiar cuidador é importante sentir-se aliviado das suas preocupações ao poder 
partilhá-lhas com o enfermeiro que mostra disponibilidade115. Schon citado por Gibbons 
refere que “a escuta activa é o fundamento da comunicação terapêutica e a capacidade mais 
importante que nós devemos adquirir, desenvolver e manter”116. 
Como facilmente se compreende, a ansiedade e sofrimento inerentes ao internamento 
da criança dependem das condições associadas à doença propriamente dita assim como aos 
procedimentos necessários. A resposta da criança a esta situação é influenciada pelas atitudes 
quer dos familiares cuidadores quer dos próprios profissionais de saúde. Por sua vez a 
gravidade da doença e sobretudo o facto de ela ser percebida como pondo em risco a vida ou 
a integridade física da criança são determinantes das atitudes dos pais e dos próprios 
profissionais de saúde.  
Para Gomes, Soares e Veiga o enfermeiro tem um papel relevante no alívio do 
sofrimento do familiar cuidador, proporcionando-lhe espaço para partilhar angústias e dar 
apoio, favorecendo o restabelecimento das energias despendidas conduzindo deste modo a 
família ao equilíbrio117. 
Lyne Cloutier citado por Almeida, Colaço e Sanchas refere-se ao trabalho com as 
famílias como uma experiência enriquecedora, mas que o enfermeiro deve conhecer e 
respeitar os seus limites, reavaliando constantemente a fronteira que existe entre simpatia e 
empatia 118. 
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Segundo Gonçalves [et al], é necessário investir na comunicação como factor 
terapêutico para que seja possível a participação da família nos cuidados119 e, 
consequentemente, melhorar-se a qualidade dos cuidados à criança doente e sua família.  
Salt diz que os enfermeiros deverão utilizar as suas aptidões comunicativas para 
interpretar as mensagens verbais e não verbais do doente e da sua família, de maneira a evitar 
dificuldades e mal-entendidos, tendo sempre em conta de que nem todos os familiares estão 
preparados para serem envolvidos nos cuidados ao doente. Acrescenta ainda que “é através 
da construção de boas relações e de uma mútua cooperação que é assegurado o 
envolvimento e a compreensão necessária para beneficio do doente e seus familiares” 120. A 
relação de parceria enfermeiro/doente/família deverá ser pautada pelo dinamismo, 
disponibilidade e mudança de atitude encarando a família como membro da equipe. 
Lyne Cloutier citado por Almeida acrescenta que o trabalho com as famílias, apesar de 
não ser fácil, pode ser muito gratificante para todos os enfermeiros que se preparem 
adequadamente121. É importante promover a comunicação dentro da família de modo a que 
os laços interpessoais saiam fortalecidos. 
 
 
3.2. – A comunicação como relação de ajuda 
 
Comunicar é um dos dons fundamentais do Homem, pelo que vale a pena reflectir na 
forma de o fazer eficazmente com a criança doente e seus familiares cuidadores a fim de se 
estabelecer uma verdadeira relação de ajuda. É através da comunicação que estabelecemos 
que fomentamos as relações interpessoais que nos ajudam a compreender o modo como as 
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nossas crianças e família vivem os seus problemas, manifestando as suas necessidades, 
anseios e angústias. 
A capacidade para se relacionar com o outro é um aspecto central na qualidade dos 
cuidados paliativos, pois o enfermeiro ao perceber a singularidade da cada ser humano 
poderá mais facilmente personalizar os cuidados. 
Para Watson, os valores relacionados com o cuidar estão associados a um profundo 
respeito pela admiração e mistérios da vida, com o reconhecimento de uma dimensão 
espiritual pela vida e poder interior do processo de cuidar e ainda com o crescimento e 
mudança. Defende a formação de um sistema de valores humanista - altruísta como bondade, 
preocupação, amor por nós próprios e para com os outros. A sensibilidade aos sentimentos e 
emoções dos outros é encorajada conjuntamente com a habilidade em ter um relacionamento 
verdadeiro e empático com o doente e família. Para tal, é necessário ser sensível ao Outro e a 
si próprio122, acrescentando que “ser humano é sentir”123, quem não é sensível aos seus 
próprios sentimentos dificilmente será sensível aos sentimentos dos outros. Cuidar da outra 
pessoa implica ir ao seu encontro, partir à sua descoberta para compreender os seus 
comportamentos, as suas necessidades e poder dar uma resposta conducente. O acto de 
cuidar pressupõe um encontro em que a presença do Outro se revela como ser único, 
singular. Tal implica uma certa habilidade de comunicação! 
Para Rispail quer queiramos quer não, não podemos deixar de comunicar: actividade ou 
inactividade, palavra ou silêncio, tudo tem valor de mensagem 124. As manifestações físicas 
das nossas emoções falam por nós; o nosso corpo, a sua posição e os gestos exprimem a 
nossa relação com o mundo. Comunicamos por palavras mas também com o nosso corpo. A 
simples presença de uma pessoa pode ser uma forma de comunicação mas a sua ausência 
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inesperada será ainda uma mensagem com maior significado. Os momentos de intimidade 
entre o enfermeiro e os familiares cuidadores facilitam o estabelecimento de uma relação de 
confiança, o que permite a reflexão e expressão de preocupações e sentimentos, um melhor 
conhecimento daquilo que a pessoa sente e pensa e para, consequentemente, poder responder 
às suas emoções.  
A relação de ajuda é constituída por um “todo harmonioso” conjunto de componentes, 
como saber ouvir, empatia, apoiar, disponibilidade, compreensão em que se dá maior 
destaque à Pessoa, aos afectos e emoções e não ao problema e à interpretação intelectual dos 
factos. É primordial que aprofundemos as nossas aptidões e capacidades de escuta, de 
presença e de empatia, alicerces da relação de ajuda em enfermagem, para manter os laços e 
compreender o instante presente e o sentido dos nossos actos.  
A compreensão empática é uma das componentes essenciais da relação de ajuda. 
Gordon  citado por Chalifour define empatia como “ processo pelo qual uma pessoa é capaz, 
de um modo imaginário, de se colocar no papel e na situação de uma outra pessoa a fim de 
perceber os sentimentos/pontos de vista, atitudes e tendências próprias do outro, numa dada 
situação”125. A empatia vai mais além do que uma simples partilha de sentimentos e 
acontecimentos do doente, mesmo que seja semelhante a algo vivido pelo enfermeiro. Para 
Watson, empatia diz respeito à capacidade do enfermeiro “experimentar / entrar” no mundo 
privado e os sentimentos do outro e comunicar à pessoa o grau de significado dessa 
compreensão126. 
A percepção dos sentimentos da outra pessoa é o primeiro passo para uma comunicação 
de ajuda. O enfermeiro, ao manifestar uma atitude de empatia, utiliza quer a comunicação 
verbal, quer a comunicação não verbal. A linguagem não verbal presente na atitude empática 
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acompanha a mensagem empática, intelectual e afectiva que o enfermeiro pode transmitir ao 
doente. Através do olhar, de um gesto, de um sorriso, o enfermeiro pode manifestar 
compreensão pelo outro. O estabelecimento de uma relação calorosa não possessiva, em que 
o enfermeiro proporciona uma atmosfera segura e de confiança, e o ser-se congruente, 
genuíno, sem capa ou máscara na relação de ajuda, são condições primordiais para a 
efectivação de uma relação interpessoal. 
A enfermagem fundamenta-se em princípios humanistas no respeito pela pessoa, na sua 
qualidade de ser único, como indivíduo, com as suas próprias vivências, com a sua própria 
situação. Respeitar o outro não é apenas ter consideração por essa pessoa, reconhecer-lhe 
méritos ou características. O respeito que deverá estar presente numa relação de ajuda 
ultrapassa a situação relacional, ou seja, é uma qualidade fundamental, um valor, uma atitude 
de base. Respeitar o outro  
“começa pela nossa recusa em demonstrar que queremos ser diferentes daquilo que 
somos. Respeitar o cliente é aceitar humanamente a sua realidade presente de ser 
único, é demonstrar-lhe verdadeiramente consideração por aquilo que ele é, com 
as suas experiências, os seus sentimentos e o seu potencial” 127.  
 
Harré citado por Lazure afirma que “a necessidade humana mais profunda é a 
necessidade do respeito”128. Efectivamente, ao mostrar respeito caloroso ao doente o 
enfermeiro convida-o a reconhecer-se como ser único, digno de atenção, a auto-valorizar-se, 
com o direito a ser diferente, a pensar e a viver livremente, a reconhecer que ele próprio pode 
e deve fazer as suas escolhas129. 
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Em suma, se a equipe não desenvolver um bom trabalho, com boa resposta e relações 
de suporte com os familiares, a participação da família na prestação de cuidados poderá 
trazer conflitos que irão afectar negativamente a criança. Deste modo, para podermos dizer 
que um serviço de pediatria é sensível às necessidades da criança tem que ser, tal com diz 
Barros, um serviço “amigo da família” e não somente “tolerante das famílias”, que tenha em 
conta as necessidades de informação, aconselhamento e controlo das pessoas adultas que 
acompanham a criança130. Franco citado por Gonçalves [et al] refere que “família envolvida é 
necessariamente uma família esclarecida e cooperante”131. 
O sofrimento é o ponto onde começa o cuidar, logo o seu alívio é a pedra angular do 
cuidar. Reconhecer que o outro nos toca no seu sofrimento, na sua necessidade de ajuda é 
uma das bases da nossa compaixão profissional. Uma melhor compreensão da comunicação 
verbal e não verbal está na base do processo relacional com a criança com doença de mau 
prognóstico e familiares cuidadores. De um modo peculiar nos cuidados paliativos, quando 
as palavras não têm verdadeiramente sentido, quando o nosso saber esbarra numa grande 
impotência, é ainda possível entrar num universo complexo onde o contacto, o olhar e a 
expressão corporal se tornam os únicos mensageiros de uma comunicação profunda com o 
Outro.  
À sua maneira e com as suas limitações, a criança doente comunica verbal e não 
verbalmente connosco e com o meio. A nós, cabe-nos a tarefa de procurar as formas 
adequadas para ir ao seu encontro, para nos encontrarmos verdadeiramente com ela, (e 
connosco próprios) para conseguirmos ser verdadeiros “artífices da arte do cuidar”.   
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4. - CUIDADOS PALIATIVOS  
 
Twycross define cuidados paliativos como os cuidados activos e totais aos doentes com 
patologias que constituam risco de vida, e suas respectivas famílias, prestados por uma 
equipa multidisciplinar num momento em que a doença já não responde aos tratamentos 
curativos ou que visem prolongar a vida132.  
Para Neto, os cuidados paliativos podem-se definir como uma resposta activa aos 
problemas inerentes da doença prolongada, progressiva, sem hipótese de cura, com o intuito 
de prevenir o sofrimento daí decorrente e de maximizar a qualidade de vida possível a estes 
doentes e respectivas famílias. Pretendem ajudar os doentes terminais a viver o mais 
activamente possível até à sua morte, com uma intervenção baseada em rigor, ciência e 
criatividade. São cuidados centrados na importância da dignidade da pessoa humana, ainda 
que doente, vulnerável e limitada, “aceitando a morte como uma etapa natural da vida que, 
até por isso, deve ser vivida intensamente até ao fim”133. Quando se fala de cuidados 
paliativos fala-se de “cuidados centrados no doente, de qualidade de vida, de 
interdisciplinaridade, (...) da relação entre duas pessoas, ao mesmo nível,  em que um busca 
o outro e oferece ajuda, em que as vulnerabilidades de ambos se tocam”134.  A prática dos 
cuidados paliativos “é uma prática de vida, uma prática centrada na pessoa. Uma pessoa 
que permanece viva até ao fim” 135. 
Neto defende que estes cuidados são sinónimo de vida e qualidade pelo que deverão ser 
parte integrante do sistema de saúde, promovendo uma intervenção técnica que requer 
formação e treino específico obrigatórios para os profissionais que prestam esses cuidados. 
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Os cuidados paliativos previnem um grande sofrimento decorrente dos sintomas (dor, fadiga, 
dispneia), das muitas perdas físicas e psicológicas inerentes à doença crónica e terminal e 
reduzem o risco de luto patológico. A equipe deve ser multidisciplinar onde o doente e sua 
família são o centro das decisões136.  
Na realidade, pensamos poder dizer seguramente que os cuidados paliativos são a 
forma mais eficiente de melhorar a qualidade da saúde. Sharon Carstairs citada por Mendes 
refere até que “os cuidados paliativos são um barómetro da qualidade do sistema de saúde e 
dos valores que temos enquanto nação. Eles medem o quanto realmente prezamos a 
qualidade das nossas vidas e em que medida respeitamos os nossos concidadãos”137.  
Os cuidados paliativos consideram a morte um processo natural e inevitável. Gonçalves 
refere que “não reconhecer quando se deve deixar de lutar contra ela é tão grave e 
prejudicial para a pessoa, como não reconhecer as situações em que é possível e útil actuar 
para curar ou prolongar a vida”138. 
O Programa Nacional de Cuidados Paliativos define cuidados paliativos como: 
 
“cuidados prestados a doentes em situação de intenso sofrimento, decorrente de 
doença incurável em fase avançada e rapidamente progressiva, com o principal 
objectivo de promover, tanto quanto possível e até ao fim, o seu bem-estar e 
qualidade de vida. Os cuidados paliativos são cuidados activos, coordenados e 
globais, que incluem o apoio à família, prestados por equipas e unidades 
específicas de cuidados paliativos, em internamento ou no domicílio, segundo 
níveis de diferenciação”139. 
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Sapeta diz-nos que o grande desafio em cuidados paliativos está relacionado com a 
multiplicidade e simultaneidade de sofrimentos dos doentes e famílias, subsequentes da 
reacção emocional ao diagnóstico, prognóstico, aos tratamentos necessários e efeitos 
secundários inerentes às eventuais alterações da imagem corporal, às próprias repercussões 
na sua vida familiar, profissional, social e alterações em termos da qualidade de vida140. Por 
outro lado, podemos também encarar que estes cuidados são um desafio uma vez que os 
doentes e a sua família esperam que não os abandonemos, esperam de nós uma resposta, 
mesmo nos momentos mais difíceis, excepto a tão badalada frase ”já não há nada a fazer!”141. 
Para Hennezel, o grande desafio e a verdadeira dificuldade dos cuidados paliativos é o facto 
de termos  
“que viver nesta tensão, entre o desejo de intimidade e o medo que ela gera. (...) 
ajudar os enfermeiros a viver com esta tensão não é ensinar-lhes técnicas de 
relação ou de comunicação, mas aceitar a sua afectividade para que eles possam 
expressá-la sem medo de serem julgados e partilhá-la. (...) ajudá-los a descobrir 
que, agindo desta forma tornam-se mais humanos e mais capazes de acompanhar o 
sofrimento dos outros”142. 
 
No fundo, os cuidados paliativos afirmam a vida e encaram a morte como um processo 
normal, ou seja, nunca antecipam nem atrasam a morte. Proporcionam alívio para a dor e 
para outros sintomas incómodos, integrando os aspectos psicológicos e espirituais dos 
cuidados, e oferecem um sistema de suporte para ajudar os doentes a viver tão activamente 
quanto possível até à morte143.  
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Pinto salienta a necessidade de dar qualidade e dignidade a todas as fases da vida, 
principalmente no momento da morte referindo que “numa fase terminal da vida as pessoas 
podem ter qualidade e que vale sempre a pena uma vida á qual nós demos qualidade”144. O 
movimento dos cuidados paliativos veio revolucionar a relação com o doente e permitiu que 
se conseguisse reforçar a dignidade daqueles que sofrem, dando respostas mais humanas e 
olhando de frente,  sem receio, os doentes que não têm cura145. 
A essência dos cuidados paliativos baseia-se no controlo sintomático, no apoio 
psicológico, espiritual e emocional, no apoio à família. (incluindo durante o luto) e na 
interdisciplinaridade. Mendes acrescenta que nos encontramos no coração da natureza dos 
cuidados de enfermagem, o cuidar e a promoção da vida, quando prestamos cuidados 
paliativos146. 
O Programa Nacional de Cuidados Paliativos defende que estes cuidados ”constituem 
uma resposta organizada à necessidade de tratar, cuidar e apoiar activamente os doentes na 
fase final da vida”147, visando a melhor qualidade de vida possível aos doentes e à sua 
família. Refere-se ainda à família afirmando que esta deve participar activamente nos 
cuidados prestados aos doentes “e, por sua vez,  ser, ela  própria, objecto de cuidados, quer 
durante a doença, quer durante o luto” 148. Para tal, a família, necessita de apoio, informação 
e instrução da equipa prestadora de cuidados paliativos para que possa compreender, aceitar e 
colaborar nos ajustamentos que a doença e o doente determinam.  
No âmbito deste Programa Nacional, os cuidados paliativos deram forma a princípios e 
a direitos que constituem universalmente a sua base e o seu carácter específico: 
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“Princípios 
               a) afirma a vida e encara a morte como um processo natural; 
b) encara a doença  como causa de sofrimento a minorar; 
c) considera que o doente vale por quem é e que vale até ao fim; 
d) reconhece e aceita em cada doente os seus próprios valores e prioridades; 
e) considera  que o sofrimento e o medo perante a morte são realidades humanas 
que podem ser médica e humanamente apoiadas; 
f) considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliação e de 
crescimento pessoal; 
g) assenta  na concepção central de que não se pode dispor da vida do ser humano, 
pelo que não antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanásia, o suicídio 
assistido e a futilidade diagnóstica e terapêutica; 
h) aborda de forma integrada o sofrimento físico, psicológico, social e espiritual do 
doente; 
i) é baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaixão, na 
disponibilidade e no rigor científico; 
j) centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tão 
intensamente quanto possível até ao fim; 
k) só é prestada quando o doente e família a aceitam; 
l) respeita o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser 
acompanhado no final da vida; 
m) é baseada na diferenciação e na interdisciplinaridade. 
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“Direitos 
a prática dos cuidados paliativos respeita o direito do doente: 
a) a receber cuidados; 
b) à autonomia, identidade e dignidade; 
c) ao apoio personalizado; 
d) ao alívio do sofrimento; 
e) a ser informado; 
f) a recusar tratamentos”149. 
 
Nesta linha de ideias Feytor Pinto, corrobora com esta ideia referindo que o doente 
terminal 
 “tem o direito de ser tratado até ao fim, o direito a manter um sentimento de 
esperança, o direito a participar nas decisões sobre os cuidados a prestar-lhe, o 
direito a morrer em paz e com dignidade. O direito a não ter dor (...) e a ter os 
cuidados adequados, o direito a não morrer só e a receber a ajuda da família, o 
direito à privacidade e a não ser mal julgado pelas opções que venha a fazer” 150. 
 
Efectivamente, se numa fase inicial do desenvolvimento dos cuidados paliativos estes 
podiam ser encarados como “cuidados em fim de vida”, o seu reconhecimento e 
desenvolvimento progressivo foram essenciais para que hoje sejam encarados como uma 
intervenção activa no sofrimento provocado pela doença crónica e pelas múltiplas perdas 
associadas muito antes dos últimos dias de vida151. Na prestação de cuidados paliativos, cura 
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e diagnóstico devem evoluir lado a lado desde o diagnóstico, vendo-os sempre como uma 
prevenção do sofrimento152.  
Por definição, os cuidados paliativos assentam em quatro pilares essenciais: o controlo 
de sintomas (onde se inclui a dor), a comunicação com o doente, o trabalho em equipe e o 
apoio à família. 
Segundo a mesma autora, as boas práticas de cuidados paliativos implicam sempre 
treino nestas quatro áreas, sem se dispensar qualquer uma delas. Não basta controlar 
sintomas mas, é também necessário promover uma abordagem das necessidades globais do 
doente e da sua família elegendo-se como a principal prioridade a qualidade de vida. Na 
comunicação com o doente, é necessário trabalhar contra a conspiração do silêncio que com 
frequência se desenvolve na envolvente familiar. Por outro lado, na comunicação directa com 
o doente, é importante respeitar a sua vontade, ou seja, não ir mais longe do que ele próprio 
quer ir, ou saber, sobre a sua doença. Outro pilar importante dos cuidados paliativos é o 
trabalho em equipa. Neto refere que “numa abordagem algo inédita no mundo da medicina, 
encontra-se nos cuidados paliativos uma grande horizontalidade de profissões, valorizando 
igualmente todos os contributos”153. Também o suporte familiar é fundamental para que o 
conjunto da assistência seja eficaz e melhore, dentro daquilo que é possível, a qualidade de 
vida dos próprios cuidadores. “os cuidados paliativos devem incluir a família nas suas 
actividades e prolongam-se, se necessário, no apoio durante o luto”154. O doente e a família 
são a unidade a considerar, uma vez que a família é a fundamental base de sustentação do 
doente. Mas, os familiares cuidadores também têm necessidades, embora diferentes das do 
doente. Assim, facilmente encontramos cuidadores com queixas de ansiedade, angustia, 
insónia, depressão, stress, etc.. como Nabais citado por Mendes refere na seguinte expressão: 
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“é preciso «saber ler nas entrelinhas»: são «umas dores vagas», «fadiga 
permanente», «mal-estar geral», «desalento e apatia», «cefaleias recorrentes», 
«pressão no peito». E no meio destas queixas imprecisas, estão retratadas muitas 
vezes as «dores da vida» como um semáforo intermitente a alertar-nos para um 
eventual risco”155. 
 
No âmbito dos cuidados paliativos, o confronto com o sofrimento e a morte permite que 
a vida seja celebrada e mais valorizada permitindo que o calor, o amor e a ternura dêem mais 
importância ao instante presente156. Como já referimos anteriormente, a doença grave 
provoca em geral uma crise na família. Efectivamente, é para todos os seus elementos (e não 
só para o que adoeceu) uma surpresa dolorosa que irá implicar alterações no quotidiano e a 
tomada de decisões, por vezes difíceis. A doença potencialmente fatal vem pôr à prova os 
valores em que assenta a família, a solidez dos seus laços afectivos e a união. A função da 
família do doente é essencial; a ciência e a técnica têm limitações e acabam por deixar um 
vazio que realmente só a família pode preencher. Ahya [et al.] refere que ao longo da fase 
terminal da doença, os familiares cuidadores vivem dolorosamente simultâneas perdas: perda  
dos projectos comuns, perda da imagem do outro, perda dos papéis recíprocos, etc., ao 
mesmo tempo que assumem novos papéis (responsabilidades financeiras, com as crianças) “é 
estar simultaneamente na vida e próximo da morte: o desafio para os próximos dos doentes é 
«entrar no universo do doente e conseguir sair dele»”157.  
Kübbler – Ross afirma que se não nos debruçarmos devidamente sobre a família dos 
nossos doentes não os poderemos ajudar com eficácia. Ao longo da doença, os familiares 
                                                 
155
 MENDES, Maria Manuela Madureira L. – op. cit. p.14 
156AHYA, Patra [et al.] - Desafios da enfermagem em cuidados paliativos. 1999. p.53 
157
 Idem, p.92 
 63 
cuidadores desempenham um papel fundamental e as suas reacções irão reflectir-se 
directamente  na própria reacção do doente158.  
A nossa sociedade, já constrangida com a morte em geral, mais entristecida fica com a 
morte das crianças e dos adolescentes. A especificidade das suas necessidades e da sua 
família leva-nos a falar de forma mais detalhada sobre os cuidados paliativos na pediatria. As 
noções apresentadas anteriormente aplicam-se também à pediatria, embora existam alguns 
aspectos singulares que serão abordados de seguida. 
 
 
4.1. - Os cuidados paliativos na pediatria 
 
Na nossa sociedade, todos esperamos que as crianças não morram antes dos seus pais 
pois a criança contém em si própria um sentido de futuro e de permanência no tempo, que 
vem contrariar o fim que a expressão “mau prognóstico” nos faz antever. No entanto, 
segundo a Academia Americana de Pediatria, cerca de 53 000 crianças morrem anualmente 
nos Estados Unidos por acidente, lesões congénitas, prematuridade extrema, doenças 
hereditárias ou adquiridas. Dado que as causas da mortalidade na criança diferem 
substancialmente daquelas que provocam a morte no adulto, as linhas orientadoras dos 
cuidados paliativos para adultos são por vezes inapropriadas para as crianças159.   
Assim, os profissionais de saúde que acompanham uma criança com uma doença de 
mau prognóstico devem garantir que toda a tecnologia médica é apenas utilizada quando os 
benefícios para a criança são superiores aos danos que esta lhe pode causar. Uma criança 
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beneficia de cuidados paliativos quando não existe nenhum tratamento que venha alterar a  
progressão da doença até à morte.  
  Martín [et al.] referem que existem algumas diferenças ou particularidades nos 
cuidados paliativos em pediatria como: 
- Menor número em relação aos adultos; 
- Dificuldade na comunicação com a criança: o que sabe, o que deseja saber, a 
valorização dos sintomas; 
- Tratamentos semelhantes mas doses distintas; 
- Maior implicação da família: exacerbação de sentimentos; maior capacidade e 
disponibilidade para acompanhar directamente a criança; 
- Requer mais tempo de atenção; 
- Necessidade de ocupação dos tempos livres160. 
 
Himelstein [et al.] referem que os cuidados paliativos estão indicados para crianças e 
suas famílias com uma expectativa de vida muito limitada, indicando de forma sistematizada 
as condições mais apropriadas aos cuidados paliativos: 
 
a) o tratamento curativo é possível mas as hipóteses de cura são reduzidas (exemplo: 
cancro avançado de mau prognóstico; doença cardíaca, congénita ou adquirida, 
complexa e severa). 
b) longos períodos de tratamento intensivo com o objectivo de prolongar e optimizar 
a qualidade de vida (exemplo: vírus de imunodeficiência adquirida, fibrose 
quistica, imunodeficiências severas, falência renal em que a diálise e/ou 
                                                 
160
 MARTÍN, J. M.ª [et al.] – Cuidados paliativos en pediatría.  1996. pp. 263-264 
 65 
transplante não são viáveis ou indicados, distrofia muscular, falência respiratória 
crónica ou severa, .malformações gastrointestinais graves). 
c) Sem opções de tratamento curativo, condições progressivas de cuidados 
exclusivamente paliativos que se podem prolongar por vários anos (exemplo: 
doenças metabólicas progressivas, algumas anomalias cromossómicas como 
trissomia 13 ou trissomia 18, formas graves de osteogénese imperfeita). 
d) Doenças que envolvem incapacidades graves não progressivas, deixando a criança 
muito vulnerável a diversas complicações (exemplo: paralisia cerebral grave com 
infecções recorrentes ou de muito difícil controlo sintomático, prematuridade 
extrema, hipóxia ou anóxia cerebral severa, sequelas neurológicas graves 
decorrentes de doenças infecciosas, malformações cerebrais graves)161. 
 
Para Goldman,  Frager e Pomietto a doença de mau prognóstico na criança pode-se 
estender por vários anos, podendo até ser considerada como uma  doença crónica. É preciso 
estar atento pois as necessidades quer da criança quer da própria família mudam ao longo do 
tempo, ao longo do curso da doença162. Na realidade, um aspecto singular dos cuidados 
paliativos pediátricos é o facto desta complexa experiência de doença grave aparecer na fase 
de crescimento da criança, abrangendo as dimensões físicas, emocionais, sociais, 
psicológicas e espirituais. Logo, é fundamental que a equipe que acompanha a criança e 
família tenha suporte teórico e prático sobre o desenvolvimento da criança e sobre sistemas 
familiares163.  
Barros considera como doença crónica todas as doenças prolongadas e irreversíveis em 
que algumas acompanham toda a vida da pessoa sem necessariamente a abreviar e outras têm 
                                                 
161
 HIMELSTEI, Bruce P. [et al.] – Pediatric Palliative Care.  2004. pp. 1752 -1753 
162
 GOLDMAN, Ann;  FRAGER, Gerri; POMIETTO, Maureen – Pain and palliative care. 2003.  Cap. 30 
163
 HIMELSTEI, Bruce P. [et al.] – op. cit.p.1753 
 66 
um prognóstico reservado a curto ou a médio prazo; nalgumas a sintomatologia é uma 
constante, noutras existem alguns períodos assintomáticos; algumas destas doenças trazem 
pequenas implicações no dia-a-dia enquanto outras implicam grandes alterações na 
funcionalidade normal da criança e requerem a adesão a tratamentos muito perturbadores e 
incapacitantes164. Embora possamos considerar que as doenças crónicas variem na gravidade 
e extensão das consequências, todas têm em comum o facto de não ter cura. Algumas 
doenças consideradas anteriormente como doenças terminais, “são hoje cada vez mais 
entendidas como doença crónica (por exemplo, certos cancros, sida), na medida em que a 
sua evolução, mesmo quando fatal, pode ser de tal forma prolongada que a criança vive uma 
parte significativa da sua vida com a doença sem que possa ser considerada em fase 
terminal”165. 
Assim, perante o que acabámos de referir, a transição para cuidados paliativos deve ser 
cuidadosamente considerada, pois ou é uma evolução gradual ou então um corte abrupto em 
determinado momento da doença que não será decerto benéfico nem para a criança nem para 
sua família. Goldman,  Frager e Pomietto defendem que os cuidados paliativos pediátricos 
não devem ser introduzidos no fim da doença, depois de se terem esgotado todos os outros 
tratamentos. O mais apropriado será um sistema flexível onde o conceito de cuidados 
paliativos é introduzido muito cedo, por vezes logo no momento do diagnóstico, mas em 
simultâneo com tratamentos cujo objectivo é a cura (quando tal se justifica, como é claro). A 
pouco e pouco, o objectivo dos cuidados deixará de ser a cura e passará a ser a melhoria da 
qualidade de vida, ou seja, os cuidados passarão a ser exclusivamente paliativos166 (Figura 1).  
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Figura 1 –  Esquema do modelo integrados de cuidados paliativos em pediatria 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Adaptado de Robert Twycross. Cuidados Paliativos 2003, p.17 
 
É o tempo da família se voltar a reunir. Durante muito tempo, por vezes anos, as suas 
vidas estiveram controladas por cuidados de saúde com tratamentos, consultas e 
internamentos. Esta transição é um tempo importante para conversar sobre escolhas. O que é 
que a família identifica como importante? Aonde querem estar? Quais são os seus 
objectivos?167. 
A morte de um filho é a experiência mais dolorosa que se pode enfrentar168, irrompe 
subitamente na vida familiar e tem um significado muito especial para a família. Tal como 
Subtil refere, estas doenças de mau prognóstico podem eventualmente constituir um 
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acontecimento paradoxal pois é uma morte esperada ou anunciada e previsível mas que se 
deseja que nunca aconteça, “é como um enterro demorado!”169. Nesta etapa, Lomba e Tinoco 
referem que “o mais importante não é a luta pela vida; o mais importante é a excelência dos 
cuidados paliativos, cuja prestação incumbe, sobretudo, ao enfermeiro”170. 
O número de mortes em crianças é pouco elevado comparativamente ao dos adultos. 
Mas, a morte de uma criança traz repercussões graves e muito particulares para a família, 
amigos, cuidadores e para a sociedade em geral A morte de uma criança não está na ordem 
natural das coisas. A multiplicidade e complexidade das patologias particulares na infância 
(anomalias congénitas, doenças metabólicas, genéticas, neurodegenerativas, cancro, fibrose 
quistica, etc.) colocam grandes desafios relativamente ao controlo médico. Algumas destas 
doenças são familiares o que pode levar a que mais do que uma criança dentro da mesma 
família seja atingida, o que é extraordinariamente pesado para a própria família171.  
Na comunicação com a criança e família é imprescindível valorizar as capacidades de 
uns e de outros para conhecer a realidade da sua doença e identificar as pessoas mais 
próximas da criança susceptíveis de entrar em sofrimento psicológico. O apoio aos familiares 
cuidadores (principalmente pais e irmãos) é fundamental pois os sentimentos de angústia e 
culpa, que poderão estar presentes desde o momento do diagnóstico e durante a evolução da 
doença, poderão alterar a sua atitude de forma desfavorável para os cuidados a prestar à 
criança e à própria família em geral. É também importante respeitar os direitos da criança e 
dos seus pais, ajudando-os a adaptar-se a pouco e pouco à situação de doença grave, 
informando-os e dando-lhes tempo para assimilar a informação172. 
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Pensamos que é essencial reflectir sobre a ideia de morte na criança e nos seus 
familiares mais directos para efectivamente conseguirmos estabelecer uma autêntica relação 
de ajuda. Matos refere que a noção de morte aparece e começa a desenvolver-se durante a 
infância173. Assim, a concepção da criança sobre a vida e a morte evolui com o tempo e com 
a idade, mas o confronto brutal com a doença grave leva a um amadurecimento repentino 
sobre estes conceitos que conduzem a reflexões e ideias semelhantes às que um adulto é 
capaz de elaborar.  
A criança com doença grave nem sempre expressa directamente a sua angustia, mas 
deixa transparecer as suas inquietações através das brincadeiras e jogos. Deste modo, os 
profissionais de saúde que lidam com estas crianças devem saber aproveitar estes canais de 
comunicação para se aproximarem da criança e estabelecer uma verdadeira relação de ajuda. 
Este diálogo consegue-se a pouco e pouco, diariamente e de formas muito distintas, sabendo 
de antemão que se corre o risco de não se ser aceite, de haver momentos de silêncios longos e 
“profundos”, de perguntas difíceis, de dias agressivos, mas há que ganhar a confiança da 
criança para a conseguirmos ajudar174. 
Para Proença uma criança com uma doença grave, logo submetida aos efeitos 
quotidianos que daí advém, poderá adquirir uma compreensão mais madura da doença e da 
morte mais cedo em relação a uma criança saudável. Apesar de se tentar esconder o 
prognóstico, é impressionante a capacidade de crianças com seis anos conseguirem perceber 
quase que intuitivamente a gravidade das suas doenças Apesar de não serem capazes de  
entender plenamente, apercebem-se de que algo de muito sério se passa. Esta consciência 
torna-se mais presente à medida que a morte se aproxima175. A percepção da morte próxima 
requer um trabalho de luto do própria criança, que se irá desenrolar de acordo com as suas 
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possibilidades evolutivas, com o seu nível cognitivo, com a relação com os seus pais, família 
e/ou pessoas significativas e conforme tenha lidado com perdas anteriores. 
A criança tem direito à verdade possível, àquela que ela é capaz de compreender176. A 
atitude deve ser de verdade, de escuta activa e disponibilidade. O fingimento é inadequado 
em toda a relação humana e muito especialmente em situações de intenso sofrimento177. Sem 
explicações, as crianças irão aperceber-se de que algo não está bem e poderão sentir-se 
culpadas por causar tanta preocupação aos outros, principalmente aos seus pais. Esta falta de 
comunicação leva a que as crianças sofram sozinhas e não sejam capazes de expressar os 
seus medos e receios, ou até mesmo de dizer adeus; sentir-se-ão vítimas da chamada 
“conspiração do silêncio”. É crucial a importância da comunicação que se estabelece com a 
criança em todo o processo de relação de ajuda que se foi desenvolvendo no percurso da 
doença. “Negar o diálogo à criança, que directa ou indirectamente expressa essa 
necessidade, é um mau cuidado de enfermagem pois nega-se-lhe a possibilidade de partilhar 
os medos e os desejos que ela quer ver cumpridos” 178. 
A criança perante a sua morte tem que fazer o luto de todas as suas relações e, acima de 
tudo, fazer o luto de si própria179. Sabe que não irá concluir a escola, que não poderá brincar 
mais com os seus amigos. Sabe que não haverá um futuro para ela, que irá deixar os seus 
pais/pessoas significativas muito tristes e poderá sentir-se culpada. HORTA afirma que, o 
facto da criança não se sentir mais como um ser com futuro, estando já impossibilitada de 
realizar os seus sonhos, expectativas e desejos causando, além disso, uma profunda decepção 
aos pais frustrando-os nas próprias expectativas para com os filhos, é uma profunda fonte de 
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tristeza e de culpa para a criança180. Tem necessidade de uma presença que será a sua última 
relação a dois, para enfrentar essa perda. É, na maioria das vezes, a experiência de estar 
sozinho na companhia de alguém181. A escuta activa assume um papel muito importante 
fazendo sentir à criança que não está só, que haverá sempre alguém disponível e interessado 
em ouvi-la, mostrando sinceridade, empatia e aceitação182.  
A criança não só se apercebe que a morte está próxima e é inevitável, como também 
tem receio de ser abandonada ou excluída do convívio dos pares e de outras pessoas. Ao se 
sentir desvalorizada, dependente e ser por vezes uma sobrecarga para os outros, a criança 
pode recear ser abandonada por aqueles que têm cuidado de si ao longo da sua doença. Matos 
refere que as atitudes e expressões de cansaço, aborrecimento, impaciência, irritação podem 
ter um impacto muito negativo e desencadear ou aumentar o sentimento de culpa e angústia 
da criança. Por este motivo, é fundamental as visitas de amigos e familiares durante a 
hospitalização, numa tentativa de manter o ambiente a que estava habituada antes de adoecer.  
O mesmo autor afirma que “as vivências de abandono e exclusão reforçam a angústia de 
morte, pois representam uma antecipação da verdadeira morte”183. Para Cepêda e Maia esta 
angústia de morte é vivida principalmente como uma ameaça de ruptura dos seus laços 
afectivos. Acrescentam ainda que é por isso que “ela se intensifica tanto à noite quando a 
criança está só e se manifesta tantas vezes por uma insónia. Adormecer é também «desligar-
se» e é este rompimento que mais angustia a criança”184. 
A atitude dos pais/pessoas significativas é muitíssimo importante, por todos os aspectos 
referidos. Subtil refere que em casos de doença terminal, muitos pais desenvolvem uma 
reacção de luto antecipado que tem a função de os preparar para a perda. Deste modo, a 
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criança enquanto objecto de amor vai sendo desinvestida, o seu papel e função na família são 
redistribuídos e a criança é desresponsabilizada e isolada em relação à vida185. Acreditamos 
que nestas situações a criança tem plena consciência do que está a acontecer mas, para não 
entristecer ainda mais a sua família, fecha-se no silêncio e continua a sofrer completamente 
sozinha.  
A morte de uma criança tem sempre um intenso efeito a nível emocional nos familiares 
cuidadores. Na realidade, é um facto que é difícil de aceitar, ultrapassa a ordem natural do 
ciclo de vida. Santos defende que o ideal seria que todas as famílias fossem observadas 
algumas semanas ou meses após a morte da criança. O luto das famílias é sempre um 
processo penoso e longo, marcado por características próprias, apesar das suas fases (choque, 
revolta, negociação, depressão e aceitação) poderem desenrolar-se de uma forma e ritmo que 
podemos considerar normais186. Para Pinto, o enfermeiro tem a função de incentivar os 
familiares cuidadores a exteriorizarem os seus medos e preocupações de forma a ajudá-los a 
elaborar o seu próprio processo de luto. A família deve sentir-se segura e confiante que tudo 
será feito para minimizar o sofrimento da sua criança187. 
A criança precisa de ser ajudada a “morrer bem”, ou seja, a morrer com dignidade, sem 
dor, acompanhada das pessoas que ama, a morrer tendo dado um sentido à sua própria 
existência e à dos familiares que a rodeiam, até ao fim. 
As dimensões da vida espiritual, social, emocional e física da criança assumem nos 
cuidados paliativos um relevo especial. Para tal, é necessária uma equipa multidisciplinar 
comprometida e consciente que é preciso experiência, sensibilidade, confiança e perícia para 
a avaliação e levantamento das necessidades emocionais e espirituais da criança e família, 
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para que possamos planear os cuidados a prestar, conseguirmos prevenir e/ou controlar 
atempadamente a dor e outros sintomas de um modo eficaz e cuidar e acompanhar no luto.  
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PARTE II. 
A METODOLOGIA DA INVESTIGAÇÃO 
 
1. - METODOLOGIA 
 
1.1. – Problemática do estudo e objectivos 
 
Actualmente, muitas crianças com doença de mau prognóstico têm uma esperança de 
vida superior à de há alguns anos atrás. Dantes a nossa atenção era dirigida 
fundamentalmente para as necessidades da criança com doença terminal, nos efeitos 
emocionais para a família em luto e na relevância dada à preparação da família para a morte 
da criança. Hoje em dia são mais relevantes as questões de sobrevivência e de viver com uma 
doença crónica188, uma vez que muitas das doenças de mau prognóstico são cada vez mais 
consideradas como crónicas. As crianças e suas famílias são encorajadas a preparar-se para 
um longo período de incerteza, com a esperança última de cura, muito embora esta mudança 
de focalização do problema não deva distorcer a realidade das dificuldades que estas famílias 
vivem, especialmente se um filho morre ou vive uma situação de mau prognóstico. 
Deste modo, decorrente da nossa preocupação com o sofrimento emocional destas 
famílias e ao constatar que existem algumas lacunas na literatura desta área, considerámos 
pertinente reflectir sobre as necessidades dos familiares que cuidam da criança com doença 
de mau prognóstico, tendo definido como questão orientadora da nossa investigação “Quais 
as necessidades de apoio dos familiares cuidadores ao vivenciar a doença de mau prognóstico 
na criança, quer no internamento quer em casa?”, muito embora outras se tenham colocado 
“Como é que os familiares cuidadores vivem a situação da doença de mau prognóstico na 
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criança?”, “Que estratégias desenvolvem para lidar com a situação? ”. O estudo teve como 
finalidade compreender as vivências dos familiares cuidadores que se confrontam com uma 
doença de mau prognóstico na criança, em casa e/ou no internamento, identificar as 
estratégias desenvolvidas pelos pais neste processo para fazer face à situação, como também 
identificar as necessidades de apoio dos familiares que acompanham essa criança. 
Acreditamos que uma maior compreensão das necessidades dos familiares cuidadores 
da criança com doença de mau prognóstico pode influenciar a qualidade das interacções dos 
profissionais de saúde com a criança e sua família. A prestação de cuidados de enfermagem à 
criança com doença grave pressupõe sempre uma relação entre o enfermeiro e os familiares 
cuidadores. Deste modo, reconhecemos que cada vez mais se torna prioritária uma adequada 
formação do enfermeiro em cuidados paliativos para responder às necessidades dos 
familiares que se encontram nessa situação. Para um eficaz desempenho da mesma é 
necessário “quebrar as velhas ligações, como a preocupação com os procedimentos técnicos, 
factos isolados, definições rígidas, com o puro racionalismo e desenvolver o estudo do saber 
ser numa relação profissional marcada pelo cuidar como o contributo próprio da 
enfermagem para a sociedade” 189.  
 É neste sentido que Carper citado por Forrest afirma que a investigação em torno do 
cuidar é cada vez mais necessária, de modo a podermos compreender o que o conceito 
significa em si e como se manifesta essa significação na prática de enfermagem190. O cuidar é 
a essência da relação enfermeiro/criança/família e daí que a pesquisa e a reflexão sobre esta 
relação deverá permitir o retomar dos valores mais profundos e verdadeiros da enfermagem.  
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1.2. Opções metodológicas 
 
De acordo com a problemática do nosso estudo, em que pretendemos compreender os 
significados que os familiares que cuidam da criança com doença grave atribuem às suas 
vivências, optámos pelo método qualitativo uma vez que este tipo de investigação permite o 
estudo da sociedade centrada no modo como as pessoas interpretam e dão sentido às suas 
experiências e ao mundo em que elas vivem191, ou seja, tenta compreender o comportamento 
e experiências humanos mediante o qual as pessoas constróem significados e descrever em 
que consistem esses mesmos significados192.  
Para Strauss e Corbin, a razão mais válida para se escolher uma metodologia qualitativa 
é a natureza do problema, principalmente quando é necessário explorar áreas substantivas 
acerca das quais ou se sabe pouco ou é necessário aprofundar o que já se sabe. Acrescentam 
que “é ainda válida para obter intrincados detalhes acerca dos fenómenos tais como 
sentimentos, processo de pensamento e emoções, que são difíceis de extrair ou compreender 
através dos métodos de investigação mais convencionais”193. 
Gerber, McCoster e Barnard, afirmam que é essencial identificar os modos como os 
fenómenos são compreendidos e vividos194. Leininger refere que a abordagem qualitativa é 
frequentemente a forma inicial de explicar factos desconhecidos de certos comportamentos, 
ocorrências ou locais de vida das pessoas, razão pela qual considera este método como a 
forma principal de dar a conhecer as essências, sentimentos e significados195, permitindo-nos 
estudar conceitos relativos a sentimentos, emoções (como dor, sofrimento, beleza, esperança, 
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amor) através da forma como são vividos pelas pessoas196. Os métodos qualitativos permitem 
a exploração de situações complexas da vida real, oferecendo a possibilidade de utilizar 
múltiplas estratégias metodológicas para aceder ao conhecimento de um modo ecléctico, uma 
vez que nos dão a possibilidade de compreender o sentido das experiências vividas pelos 
vários actores sociais: doentes, famílias e equipa multidisciplinar197.  
Estes estudos partem do princípio de que existe um vínculo dinâmico e indissociável 
entre o mundo objectivo e a subjectividade do sujeito. São flexíveis e particulares ao objecto 
do estudo, evoluindo ao longo da investigação e é esta flexibilidade que permite um maior 
aprofundamento e minuciosidade dos dados. Nos desenhos dos estudos qualitativos, “não 
existem regras metodológicas fixas e totalmente definidas, mas estratégias e abordagens de 
colheita de dados que não devem ser confundidas com a ausência de metodologia, ou com o 
‘vale tudo’ ”198. 
Por outro lado, Lincoln afirma que, relativamente à investigação em saúde, são 
necessários menos estudos de laboratório e mais investigações nos contextos onde as pessoas 
exercem a sua prática199.  
Considerando as finalidades deste estudo e de acordo com a problemática equacionada, 
de entre os vários métodos da investigação qualitativa pareceu-nos adequado o método da 
grounded theory.  Denzin e Lincoln afirmam que esta é uma metodologia que pode ser 
utilizada “quando as questões de investigação se relacionam com ‘processos’ ou seja, 
quando queremos saber a experiência das pessoas ao longo do tempo”200.  
Esta metodologia foi desenvolvida por dois sociólogos da Universidade da Califórnia, 
Barney Glaser e Anselm Strauss, durante um estudo sobre doentes terminais em 1960. Em 
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1976, a enfermeira socióloga Jeanne Quint Benoliel foi a primeira enfermeira a trabalhar 
segundo este método 201. Lopes refere que é cada vez mais frequente os investigadores em 
enfermagem  utilizarem a metodologia da grounded theory devido não só ao estádio de 
desenvolvimento da enfermagem bem como à natureza dos problemas inerentes. 
Efectivamente, a enfermagem enquanto profissão e disciplina, tem necessidade de conceituar 
as suas práticas para poder afirmar a sua especificidade e, por outro lado, as características 
dos problemas com que trabalha, situações complexas que envolvem vários sujeitos e 
variáveis de natureza diversa, justificam a utilização de uma metodologia que responda 
concomitantemente a estas vertentes fundamentais202. A estratégia da grounded theory é 
então usada para investigar processos inerentes às interacções humanas, ou seja “explora a 
riqueza e a diversidade da experiência humana e contribui para o desenvolvimento de 
teorias de ‘médio alcance’ na enfermagem”203.  
Esta é uma técnica que pode ser utilizada para desenvolver uma teoria a partir dos 
dados sistematicamente analisados. Efectivamente, não começa com hipóteses ou perguntas 
de pesquisa como nos métodos dedutivos mas com um problema que o investigador acha que 
está inadequadamente explicado do ponto de vista teórico e com um problema de 
investigação bem definido. Lopes refere que esta metodologia é utilizada com bastante 
frequência em estudos para a investigação de conceitos novos e criação de teoria204. Os 
investigadores que utilizam a grounded theory começam com uma área de estudo e aquilo 
que é relevante a essa área vai emergindo, isto é, vai sendo descoberto, desenvolvido e, 
provisoriamente, verificado através da construção sistemática de dados adequada a esse 
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fenómeno, emergindo a teoria que205, segundo Strauss e Corbin citados por Streubert e 
Carpenter, é abrangida por critérios de “significado, compatibilidade entre a observação e a 
teoria, generalização, reprodução, precisão, rigor e verificabilidade”206. 
Stern identificou cinco diferenças básicas que distinguem a grounded theory de outras 
metodologias qualitativas: 
- o quadro conceptual é criado a partir dos dados em vez de estudos prévios; 
- o investigador tenta não só descrever a unidade em investigação como também 
descobrir os processos dominantes na cena social; 
- o investigador pode modificar a colheita de dados de acordo com o avanço da 
teoria, ou seja, põe de lado falsas ideias e questiona mais, se for necessário; 
- o investigador examina os dados À medida que chegam e começa a codificar, a 
categorizar, a conceptualizar e a escrever os primeiros pensamentos do relatório 
de investigação, praticamente desde o início do estudo207. 
 
 
1.3. – Sujeitos e contexto do estudo 
 
Os sujeitos participantes deste estudo foram os familiares cuidadores de crianças com 
doença de mau prognóstico, seguidas nalguma consulta de um hospital pediátrico de Lisboa 
e/ou que estivesse ali internada durante o período da colheita de dados. 
Na base da escolha desta instituição esteve não só o facto de ser um hospital pediátrico 
de referência (hospital central, recebe utentes de todo o Concelho de Lisboa e Loures, e ainda 
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do Sul do país, Regiões Autónomas e PALOPES quando vêm referenciados dos hospitais 
locais), como também por ser o nosso local de trabalho onde pretendemos continuar a 
investir na melhoria da qualidade de cuidados. Por outro lado, o facto de conhecermos o 
contexto foi facilitador na medida em que o trabalho de campo passa pelo estabelecimento de 
relações de proximidade em detrimento do formalismo208.  
O conceito de familiar cuidador considerado foi “o grupo significativo de pessoas que 
primeiramente apoia as crianças na sua vida, como por exemplo os pais, os pais adoptivos, 
os avós, os irmãos ou outros”, de acordo com Thompson  citado por Vara 209.  
Relativamente ao conceito de criança com doença de mau prognóstico, foram 
consideradas neste estudo as crianças com doença neurológica com expectativa de vida 
limitada, com critérios de inclusão num programa de cuidados paliativos pediátricos. Os 
cuidados paliativos não se destinam a crianças/adolescentes em situação clínica aguda, em 
recuperação ou em convalescença ou ainda com incapacidade de longa duração, mesmo que 
se encontrem em situação de condição irreversível. Também não são determinados pelo 
diagnóstico mas pela situação e necessidades do doente. Assim, este tipo de cuidados é 
segundo Ann Goldman210 e Himelstein211 destinado a crianças e adolescentes:  
- Com doença incurável, avançada e progressiva, com prognóstico limitado de vida; 
- Sem perspectiva de tratamento curativo; 
- Em sofrimento intenso; 
- Com problemas e necessidades de difícil resolução que exigem apoio específico, 
organizado e multidisciplinar; 
- Sob intenso impacto emocional e familiar. 
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1.4. – Selecção dos participantes 
 
De entre as diversas estratégias possíveis para a colheita de dados “com informação 
rica”, a amostragem por critério nos estudos qualitativos é a mais adequada212. Optámos por 
dirigir a nossa investigação apenas aos familiares das crianças com doença neurológica grave 
pois à medida que os dados foram sendo recolhidos verificámos que efectivamente havia 
uma certa discrepância entre as necessidades de uns e outros, de acordo com as patologias o 
que, provavelmente iria dificultar as conclusões do presente estudo.  
As crianças dos familiares do estudo eram adolescentes, entre os doze e os dezassete 
anos. Este foi um dos critérios utilizados uma vez que as necessidades vão variando de 
acordo com a idade da criança.  
Outro aspecto muito importante foi a necessidade dos sujeitos do estudo estarem 
cientes da situação de mau prognóstico da criança. Para tal, foi crucial o apoio dos médicos e 
enfermeiros que acompanham estas famílias e ainda para se definir se efectivamente tinham 
condições para serem incluídas num plano de cuidados paliativos.  
Os sujeitos do estudo foram familiares que se disponibilizaram a participar, uma vez 
que este é um  dos critérios deontológicos relativos a qualquer estudo que não pode ser 
negligenciado. 
Nos estudos qualitativos, o critério que determina o número de sujeitos é a sua 
adequação aos objectivos da investigação. Deste modo, como sublinha Ruquoy “os 
indivíduos não são escolhidos em função da importância numérica da categoria que 
representam, mas antes devido ao seu carácter exemplar”213. 
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Polit refere que a importância da amostra centra-se fundamentalmente na riqueza dos 
dados que revelam experiências individuais ou específicas de cada sujeito214. Leininger 
corrobora com esta ideia afirmando que a metodologia qualitativa procura a qualidade, e não 
a quantidade, procurando a natureza e essência, significados, atributos e a riqueza da 
experiência individual215.  
O investigador pode determinar um número mínimo de participantes uma vez que a 
representatividade da amostra apenas diz respeito aos dados e não aos número de indivíduos. 
Na abordagem qualitativa não existem regras que definam o tamanho da amostra. O número 
de sujeitos depende do que se quer encontrar, da forma como os dados serão utilizados, dos 
recursos disponíveis. Em suma, a compreensão e validade dos estudos qualitativos dependem 
mais da riqueza da informação colhida, da saturação dos dados do que da quantidade da 
mesma216ou seja, devem-se incluir tantos sujeitos quantos os necessários para atingir a 
saturação dos dados, até ao momento a partir do qual “o investigador não aprende nada de 
novo dos participantes ou das situações observadas”217. 
Assim sendo, a amostra do nosso estudo foi constituída por dez participantes, que 
emergiram de entre os familiares cuidadores da criança com doença neurológica de mau 
prognóstico, seguidas nalguma consulta da instituição atrás referida. Das dez entrevistas 
efectuadas, uma foi excluída da amostra por dificuldade na percepção e consequente 
transcrição do seu conteúdo pois o entrevistado tinha algumas limitações em termos 
linguísticos não conseguindo verbalizar a sua vivência, necessidades e estratégias para 
superar as mesmas. 
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1.5. – Técnica e instrumento da colheita de dados 
 
A técnica utilizada para a colheita de dados foi a entrevista. Este é um modo particular 
de comunicação verbal entre o investigador e os sujeitos e tem por objectivo a colheita de 
dados relacionados com as questões de investigação formuladas. A entrevista enquanto 
técnica de colheita de dados é considerada adequada na obtenção de informações acerca do 
universo dos sentidos dos sujeitos, no que respeita ao que as pessoas sabem, sentem, crêem, 
fizeram, fazem ou pretendem fazer. Ao mesmo tempo permite-nos obter explicações ou 
razões acerca de situações precedentes218. Também Hutchinson e Wilson, afirmam que a 
entrevista é o modo predominante de recolha de dados em investigação qualitativa uma vez 
que é a forma de descobrir o que os outros pensam e sentem sobre os seus mundos219. 
Nesta perspectiva, pareceu-nos que a entrevista era a técnica mais adequada para 
exploração de assuntos complexos, carregados de emoções e para verificar os sentimentos 
subjacentes a determinada vivência. Segundo Patton “nós entrevistamos pessoas para 
descobrir a partir delas algo que não podemos observar (...) nós não podemos observar 
sentimentos, pensamentos e intenções”220. A entrevista torna-se assim útil para recolher 
dados sobre crenças, opiniões e ideias dos sujeitos221, pois de acordo com Bogdan e Biklen 
“a entrevista é utilizada para recolher dados descritivos na linguagem do próprio sujeito, 
permitindo ao investigador desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a maneira como os 
sujeitos interpretam aspectos do mundo”222. Quivy e Campenhoudt, complementam esta 
ideia ao referir que a entrevista é a técnica adequada quando o intuito é compreender “o 
sentido que os actores dão às suas práticas e aos (...) acontecimentos com os quais se vêem 
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confrontados: os seus sistemas de valores, as suas referências  normativas (...) as leituras 
que fazem das suas próprias experiências”223. 
Para Morse, a entrevista é o método mais importante utilizado na investigação 
qualitativa uma vez que  proporciona um intercâmbio de informação verbal e não verbal. O 
investigador e o sujeito participante respondem e influenciam-se mutuamente224. O estilo e a 
forma da entrevista está subjacente ao modelo teórico que sustém o processo da entrevista de 
cada estudo. No caso do nosso estudo, a grounded theory baseia-se no interaccionismo 
simbólico em que o investigador se centra na interacção e nos problemas e processos sociais. 
O investigador que trabalha a grounded theory começa com perguntas abertas de carácter 
geral e vai avançando até chegar às mais específicas, sobre estratégias, processos e 
consequências – conceitos pertinentes para a generalização de uma teoria fundamentada225.  
Considerando o objecto do estudo, os objectivos definidos e a problemática construída, 
o recurso à entrevista semi-estruturada, em que o investigador apresenta uma lista de temas a 
cobrir, formula questões a partir desses temas e apresenta-os segundo uma ordem que lhe 
convém, pareceu-nos útil na medida em que esta possibilitaria conhecer o quadro de 
referência dos sujeito em estudo, explorar outros aspectos que poderiam clarificar o problema 
em estudo O objectivo é que no fim da entrevista todos os temas propostos tenham sido 
abrangidos226. Assim, foram redigidas entrevistas semi-estruturadas envolvendo cinco blocos 
temáticos (Anexo I). 
O primeiro foi destinado a fornecer as orientações de modo a legitimar a entrevista. 
Através de uma conversa informal com o familiar cuidador, depois de nos apresentarmos 
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explicámos a temática e os objectivos do nosso estudo de modo a também motivar o 
entrevistado a responder às nossas questões. 
O segundo bloco teve como objectivo conhecer a família, nomeadamente a profissão, 
idade, estado civil do familiar entrevistado, bem como a composição do seu agregado 
familiar e o sistema de suporte. Dados acerca do diagnóstico e a data do diagnóstico da 
criança doente foram também fornecidos nesta altura. Para tal, foi preenchido por nós um 
pequeno formulário com estes aspectos para mais tarde trabalharmos estes dados. Esta 
conversa informal serviu também para criar um ambiente de descontracção e confiança no 
familiar e começarmos a entrevista propriamente dita. 
O terceiro e quarto blocos abordaram grandes temas como as vivências e sentimentos 
do familiar cuidador quando teve conhecimento do diagnóstico da criança e ainda quando 
teve percepção da gravidade da doença e do prognóstico de vida da criança,  
O último bloco envolveu uma pergunta relativa ao futuro, abordando as eventuais 
estratégias em que o cuidador se suporta para fazer face ao dia-a-dia. 
 
 
1.6. – Procedimentos  
 
Foi feito um pedido de autorização ao Conselho de Administração do Hospital para a 
realização do estudo e, consequentemente para a aplicação do instrumento de colheita de 
dados (Anexo II). 
Após nos termos decidido limitar o estudo às crianças com patologia do foro 
neurológico, foi feito um pedido através de uma conversa informal, à directora do referido 
serviço e à enfermeira chefe.  
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Efectuámos uma entrevista de treino ao primeiro cuidador disponível que reuniu os 
critérios pré-determinados e necessários para participar no estudo. Posteriormente, foi 
incluída na amostra pela pertinência da informação transmitida. Após esta entrevista, 
verificámos que as perguntas eram claras e de fácil compreensão para o entrevistado.  
Os familiares foram contactados por telefone para se combinar um dia e hora para a 
entrevista, após nos termos apresentado e falado sucintamente sobre o nosso estudo. Deste 
modo, três das entrevistas foram efectuadas no dia da consulta programada, uma durante a 
sessão diária da fisioterapia da criança, duas no dia em que o cuidador programou ir ao 
hospital falar com o médico assistente e três durante o internamento, no dia da alta. Apenas 
um dos entrevistados se deslocou ao hospital propositadamente para a entrevista, por sua 
vontade. Todas as entrevistas decorreram num espaço do hospital onde foi garantida a 
privacidade. 
Realizámos dez entrevistas áudio gravadas (que posteriormente foram transcritas por 
nós na íntegra) entre os meses de Fevereiro e Maio de 2006, muito embora uma delas tenha 
sido excluída pelas razões já referidas. O tempo médio da entrevista variou entre 30 a 90 
minutos.  
As entrevistas começaram , como dizem Bogdan e Biklen227 com uma conversa banal, 
onde foi feita uma breve exposição acerca dos objectivos do estudo e a sua importância para 
se conhecer as necessidades efectivas dos que cuidam de uma criança com doença de mau 
prognóstico. Nesta conversa introdutória, foram também respeitados os princípios éticos 
referidos por Fortin228, informando da sua condição como participante voluntário e da 
inexistência de vantagens. Assegurámos o anonimato e a confidencialidade em relação às 
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informações dadas, garantido a utilização restrita das mesmas para o trabalho em questão e 
que, se utilizadas publicamente, o anonimato seria mantido de igual modo. 
Apesar de nos termos apresentado como enfermeiras do hospital, tivemos o cuidado de 
não vestirmos a nossa farda durante a realização das entrevistas.  
Antes do início da entrevista foi pedido o consentimento para a sua gravação. Os 
participantes foram ainda informados de que o gravador seria desligado sempre que 
manifestassem vontade. Todos os  entrevistados acederam positivamente e as entrevistas 
decorreram como se o gravador não estivesse presente (o que excedeu as nossas 
expectativas). 
Durante as entrevistas procurámos criar um clima cordial, calmo, desenvolvendo uma 
qualidade positiva pois no nosso entender a quantidade e a qualidade dos dados obtidos 
dependem da relação estabelecida com o sujeito participante. Ao longo das entrevistas, 
procurámos manter uma atitude empática, demonstrando interesse e atenção ao que o 
entrevistado dizia. Como resultado, sentimos que decorreram num clima de abertura, 
aceitação e disponibilidade dos sujeitos participantes. Pareceu-nos que, de certa forma, os 
cuidadores necessitavam de um espaço e tempo para falarem sobre si próprios  e das suas 
necessidades enquanto cuidadores, o que nos permitiu obter dados de grande riqueza e 
significado. 
Após cada entrevista procedemos à sua audição integral e optámos por sermos nós 
próprias a transcrevê-las. Com o intuito de preservar o anonimato, os familiares cuidadores 
foram identificados por orcem de entrada na pesquisa, tendo-lhe sido atribuído um código 
numérico. Por exemplo, o primeiro participante recebeu o código E1 ao qual lhe foi 
associado posteriormente um nome fictício e assim sucessivamente. Deste modo, os 
entrevistados foram identificados da seguinte forma: E1 – Ana, mãe do Rui; E2 – Teresa, 
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mãe do Nuno; E3 – Manuel, pai do Vitor; E4 – Francisca, mãe da Rita; E5 – Rosa, mãe do 
Paulo; E6 – Céu, mãe do Pedro; E7 – Alice, mãe do Tomás; E8 – Amélia, mãe do Ricardo; 
E9 – Carmo, mãe da Cátia. 
 
 
1.7. - Tratamento e análise dos dados 
 
Na estratégia da grounded theory, os investigadores devem colher, codificar e analisar 
os dados desde o início do estudo, o método é circular, permitindo aos investigadores 
alterarem as perguntas das entrevistas seguintes, de acordo com os dados que vão colhendo, 
de forma a conseguirem informação pertinente ao esclarecimento do fenómeno em estudo229. 
Mas, dada a nossa inexperiência em investigação com esta metodologia e também por falta 
de tempo para a análise entre cada entrevista, não foi possível realizar a análise dos dados da 
forma como preconizam estes autores. Assim, logo após a realização de cada entrevista, e 
mesmo antes de as transcrever, tentámos reconstruir as ideias principais, com a finalidade de 
fazer comparações sucessivas, fazendo anotações dos tópicos principais imediatamente após 
cada uma, o que facilitou a orientação das entrevistas seguintes, com perguntas adicionais na 
procura de informação ainda não obtida. Também Bogdan e Biklen referem que é benéfico 
realizar alguma análise durante a colheita de dados, para melhor orientação da mesma230. 
Num estudo com a metodologia da grounded theory, o processo de colheita, 
codificação e análise dos dados é feito em simultâneo. À medida que se vai fazendo a 
colheita dos dados, começa-se a codificá-los. Efectivamente apenas não foi possível seguir 
esta orientação logo após cada entrevista, todo o  restante processo de análise que os autores 
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preconizam foi cumprido. Os dados foram examinados linha a linha, os processos 
identificados e conceptualizados os padrões subjacentes. A codificação foi feita a três níveis, 
como sugerem Streubert e Carpenter 231: 
Codificação de nível I – Nesta fase, várias leituras das entrevistas transcritas foram 
desenvolvidas com o intuito de apreender o conteúdo geral das mesmas a fim de 
conseguirmos ter uma visão mais clara da totalidade dos dados, ou seja, o sentido do todo. 
Tal permitiu-nos extrair para análise frases e parágrafos procedendo então à identificação das 
unidades de registo ilustrativas das vivências e necessidades dos entrevistados. 
Simultaneamente, aplicámos um sistema de codificação aberta, onde os dados foram 
analisados linha a linha e se identificaram os processos aí existentes, ou seja, procurámos 
encontrar em cada uma das afirmações a sua essência, o que é que cada frase ou parágrafo 
revelava acerca do fenómeno, chamando-lhe significado. Esta foi uma tarefa minuciosa. 
Fomos tentando descobrir todas as categorias possíveis e começámos a compará-las com 
novos indicadores a fim de descobrirmos características e relações.  
Codificação de nível II – Depois de termos codificado os dados, comparámo-los com 
outros e agrupámo-los logicamente, formando categorias. Cada categoria foi comparada com 
todas as outras, de modo a garantir a sua mútua exclusividade. 
Codificação de nível III -  (ou identificação dos temas centrais que emergem dos dados) 
Nesta etapa, lemos e relemos novamente cada entrevista e começámos a desenvolver listas 
preliminares de códigos substantivos e categorias. Numa primeira fase, estas foram sendo 
anotadas em blocos. Depois fomos anotando na margem deixada no verbatim incluindo em 
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seguida as unidades de significação, ou seja, o segmento do texto que nos orientou 
relativamente à identificação dos três níveis de codificação232. 
Posteriormente, seguimos para o desenvolvimento conceptual que envolveu três 
etapas principais que expandiram e definiram a teoria emergente: 
Redução – Durante o processo de análise dos dados, emergiu um número bastante 
elevado de categorias que tivemos que reduzir, comparando umas e outras, tentando perceber 
como se agrupavam ou se ligavam, de modo a conseguirmos encaixá-las noutra mais 
vasta233.  
Amostra selectiva da literatura – Apesar dos autores referirem que uma revisão 
bibliográfica antes do início do estudo ser desnecessária e provavelmente desvantajosa para o 
mesmo, uma vez que pode conduzir “a preconceitos e afectar prematuramente o 
encerramento das ideias, a direcção pode estar errada e os dados ou materiais disponíveis 
podem ser imprecisos”234, sentimos necessidade de fazer uma pequena pesquisa acerca do 
tema, ainda que não exaustiva, de forma a  nos sentirmos mais seguros e confiantes.  
À medida que a análise foi decorrendo, fomos então pesquisando mais profundamente o 
nosso tema. “a revisão da literatura ajuda os investigadores a familiarizarem-se com os  
trabalhos publicados sobre o conceito em estudo e a preencher lacunas na teoria emergente 
(...) ajuda  a expandir a teoria e a relacioná-la com outras categorias (...) pode completar a 
descrição teórica”235. Deste modo, utilizámos a bibliografia existente como dados e 
relacionámo-la com as nossas categorias. 
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Amostra selectiva dos dados – À medida que os principais conceitos foram aparecendo, 
fomos fazendo uma comparação com os nossos dados, determinando deste modo as 
condições em que estes ocorrem. Com este processo, atingimos a saturação das categorias. 
Emergência da variável principal – Pelo processo de redução e comparação emergiu a 
nossa categoria central, ou seja, “categoria que aparece na maior parte da variação de 
padrão de comportamento e que ajuda a integrar as outras categorias que foram 
descobertas nos dados”236. 
Strauss e Corbin237 referem que as relações entre eventos e acontecimentos não são 
muitas vezes evidentes porque as interligações entre as várias categorias podem ser muito 
subtis e estarem implícitas umas nas outras. Por esta razão, para estes autores torna-se 
bastante útil haver um esquema para organizar as conexões emergentes, o qual denominam 
por paradigma, que não é nada mais que outro modo de análise que ajuda a reunir e a ordenar 
sistematicamente os dados de forma a que a estrutura e o processo se completem.  
Os componentes básicos do paradigma são as condições, as estratégias e as 
consequências que emergiram das categorias apuradas. Assim, as condições dão resposta às 
questões que se colocam porquê, onde, como aconteceu e quando, e formam a estrutura das 
circunstâncias ou situações no qual o fenómeno se encaixa. As acções/interacções são as 
reacções ou estratégicas adoptadas para enfrentar os problemas, acontecimentos ou eventos 
provenientes das condições do fenómeno. Tentam responder às questões quem e como. As 
consequências são precisamente o resultado das acções/interacções e respondem o que 
aconteceu teve este resultado por intermédio destas acções/interacções. 
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A etapa seguinte, modificação e integração conceptual envolveu a codificação teórica 
e a memória, tal como Streubert e Carpenter sugerem238. Deste modo, examinámos todas as 
variáveis que eventualmente pudessem afectar a análise dos dados e os respectivos 
resultados. Classificámos memorandos em grupos de conceitos, para posteriormente 
decidirmos se eram adequados ou não, que arquivámos no computador. Durante este 
processo, foi evidente como os conceitos se integravam uns nos outros. Este conjunto de 
memorando tornou-se então a base do nosso relatório de investigação que elaborámos em 
seguida. 
 
 
1.8. – Critérios de avaliação crítica do estudo 
 
É imperativo utilizar critérios de avaliação adaptados aos métodos e paradigma 
qualitativo pois os métodos de investigação têm necessidade de utilizar diferentes critérios 
consoante os propósitos filosóficos que cada um defende. Leininger afirma que os 
investigadores qualitativos não devem basear-se na utilização de critérios quantitativos, tais 
como a validade e a fiabilidade, para explicar ou justificar os seus achados239. Deste modo, a 
mesma autora recomenda os seguintes seis critérios qualitativos que devem ser utilizados 
para apoiar e fundamentar os estudos qualitativos240 : 
 
1. A credibilidade refere-se ao valor da verdade ou à verosimilitude dos achados que o 
investigador estabeleceu por meio de observações prolongadas, compromissos ou 
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participação com os informadores, ou ainda nas situações em que o conhecimento 
cumulativo é o verosímil. A credibilidade refere-se à verdade tal como é conhecida, 
experimentada ou sentida profundamente pelas pessoas que estão a ser estudadas e se 
interpreta a partir dos achados com a evidência co-participativa considerada como o mundo 
real, ou a verdade na realidade (na qual se inclui realidades objectivas, subjectivas e inter-
subjectivas). 
 
2. A possibilidade de confirmação diz respeito à repetição da evidência directa e 
participativa, documentada, observada ou obtida a partir de fontes primárias de informantes. 
Significa obter corroborações directas e regulares do que o investigador escutou, viu ou 
experimentou relativamente aos fenómenos estudados. No fundo, é fundamentar o que se diz 
com outros autores que tiveram a mesma experiência. 
 
3. O significado em contexto tem a ver com dados que se tornam compreensíveis dentro de 
contextos holísticos ou que têm significados referentes especiais para os informantes ou 
pessoas estudadas, em contextos ambientais diferentes ou similares. Este critério centra-se na 
contextuação das ideias e experiências dentro de uma situação, contexto ou no ambiente 
total. Apoia-se na importância das interpretações e na compreensão das acções, nos símbolos, 
nos acontecimentos, na comunicação e outras actividades humanas à medida que adquirem 
significado para os informantes no contexto em que vivem ou na totalidade das suas 
experiências vitais. 
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4. Os padrões recorrentes dizem respeito aos casos, à sequência dos acontecimentos, às 
experiências ou modos de vida que tendem a formar um padrão e a ocorrer várias vezes de 
determinado modo em contextos similares ou diferentes 
 
5. A saturação refere-se à imersão total nos fenómenos para conhecê-los plenamente, de 
modo amplo ou o mais profundamente possível. A saturação significa que o investigador fez 
uma exploração exaustiva do fenómeno estudado. Há tendência a existir uma redundância em 
que o investigador obtém informação similar em questões diferentes. Este critério pode ainda 
ser referido como tornar-se denso, em profundidade e extensão. 
 
6. A possibilidade de transferência refere-se ao facto de um achado particular de um estudo 
qualitativo se poder transferir a outro contexto ou situação similar, preservando os 
significados, as interpretações e as inferências particulares do estudo completo. O propósito 
da investigação qualitativa não é produzir generalizações mas sim compreensão em 
profundidade dos fenómenos particulares transferíveis. As semelhanças podem contribuir 
para ampliar o uso do conhecimento. É da responsabilidade do investigador estabelecer se 
este critério pode ser satisfeito noutro contexto similar e, simultaneamente, preservar os 
achados particulares originais do estudo. 
 
Cada um dos critérios anteriores é congruente com os propósitos e objectivos  
filosóficos dos estudos qualitativos, pelo que é necessário que o investigador os tenha 
presente quando opta por um trabalho de investigação qualitativa 
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1.9. – Limitações do estudo 
 
Um dos passos a considerar para a escolha de um problema de investigação é avaliar a 
exequibilidade e as limitações do estudo. Apesar do rigor metodológico, estamos conscientes 
da existência das limitações do estudo que foram consideradas: 
- A nossa inexperiência no âmbito da investigação qualitativa e o facto de utilizarmos 
pela primeira vez a grounded theory. É através da prática que se questionam e 
desenvolvem os aspectos teóricos; 
- A nossa inexperiência em conduzir entrevistas que, eventualmente, pode ter 
condicionado o conteúdo das mesmas; 
- O tempo disponível para a execução deste estudo foi limitado, tendo em conta a 
pesquisa bibliográfica, a colheita e tratamento de dados. Com mais tempo, 
poderíamos hipoteticamente inserir familiares cuidadores com outras experiências e, 
deste modo, enriquecer o estudo; 
- O facto de trabalharmos no hospital onde foi feito o estudo pode, em determinado 
momento, ter sido um factor inibidor para os participantes. 
 
Cientes da existência destas limitações, junto da nossa inexperiência nesta área de 
investigação, este estudo representou um desafio para nós, quer a nível pessoal quer a nível 
profissional.
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2. –  CUIDAR POR AMOR 
 
Neste capítulo iremos apresentar a análise e discussão dos resultados, não sem antes 
fazermos uma breve caracterização dos familiares cuidadores do nosso estudo, uma vez que 
tal nos pareceu pertinente para a melhor compreensão da análise, e a forma como os dados 
serão apresentados, de acordo com o paradigma de Strauss e Corbin. A análise dos dados 
segundo a metodologia da grounded theory é o processo através do qual se descobrem as 
categorias e as suas características, a relação das mesmas com as subcategorias e com a 
categoria central, a necessidade de recolha de novos dados e, deste modo, construir uma 
estrutura conceptual coerente241.  
Pretendemos conhecer as necessidades de apoio dos familiares cuidadores ao vivenciar 
a doença de mau prognóstico na criança, quer no internamento quer em casa : 
- Que dificuldades, que necessidades para melhor cuidar da criança? 
- Quais os custos psicológicos, sociais e financeiros desta tarefa? 
- Que receios, que preocupações em cuidar da criança doente? 
- Que cuidado com o cuidador? 
- Que dispositivos sociais e/ou comunitários de apoio? 
- Que estratégias são descobertas para melhor cuidar? 
 
Decorrente da questão de investigação já enunciada, pretendemos:  
- Analisar as vivências dos familiares cuidadores que se confrontam com uma doença 
de mau prognóstico na criança, em casa e/ou no internamento; 
                                                 
241
 STRAUSS, Anselm; CORBIN, Juliet – op. cit. p. 57 
 97 
- Identificar as estratégias desenvolvidas pelos pais neste processo para fazer face à 
situação; 
- Identificar as necessidades de apoio dos familiares que acompanham a criança, em 
casa e/ou durante a hospitalização. 
 
 
.2.1. – Os familiares cuidadores 
 
Como já referimos anteriormente, o cenário a partir do qual se desenrolou o nosso 
estudo desenha-se a partir de um hospital pediátrico da área de Lisboa. Pareceu-nos 
pertinente evidenciar algumas das particularidades dos sujeitos sobre os quais incidiu a nossa  
pesquisa, ainda que de um modo sumário. Relembramos que os nomes apresentado são 
fictícios: 
 
E1 – Ana, mãe  do Rui 
Ana tem 34 anos, é casada e tem três filhos entre os onze e os quinze anos. O Rui é o 
seu filho mais velho que aos sete anos lhe foi diagnosticada uma Mucopolissacaridose tipo II, 
também conhecida por Síndroma de San Filippo. Está actualmente desempregada, trabalha 
esporadicamente como empregada doméstica, vive em Lisboa com o marido e filhos. O seu 
sistema de suporte são os seus pais, irmã e sobrinha que vivem perto de si. 
 
E2 – Teresa, mãe do Nuno 
Teresa tem 35 anos, está em processo de divórcio do pai do Nuno. Vive com o actual 
companheiro do qual tem uma filha de quatro anos. O Nuno tem doze anos e aos quatro foi-
lhe diagnosticada uma Miopatia. Seis anos mais tarde, chegou-se à conclusão que se tratava 
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de uma Miastenia congénita. Trabalha por turnos, vive fora  do Concelho de Lisboa e os seu 
sistema de suporte são os seus pais que vivem na sua zona. 
 
E3 – Manuel, pai do Vítor 
Manuel tem 43 anos, é casado, tem cinco filho entre os quatro, e os dezassete anos. Ao 
segundo mais velho, Vítor actualmente com treze anos, foi-lhe diagnosticada uma distrofia 
muscular de Duchénne grave quando tinha oito anos de idade. Pedreiro de profissão, vivia 
em Cabo Verde quando se viu forçado a vir para Portugal com a sua família por causa da 
doença do filho. Refere que os vizinhos o podem auxiliar numa emergência mas, no dia-a-
dia, é ele que cuida do filho. Vive fora do concelho de Lisboa. 
 
E4 – Francisca, mãe da Rita 
Francisca tem 47 anos, é viúva e tem dois filhos de dezanove e dezasseis anos. À Rita, 
a filha mais nova, foi-lhe diagnosticada uma ∂ sarcoglinopatia aos sete anos de idade, apesar 
dos primeiros sintomas terem começado por volta dos cinco anos. Francisca, é auxiliar de 
limpeza e vive sozinha com os dois filhos nos arredores de Lisboa. O mais velho é 
toxicodependente mas ajuda a mãe a cuidar da Rita. Refere que é acompanhada por um 
psicólogo e um psiquiatra. 
 
E5 – Rosa, mãe do Paulo 
Rosa de 38 anos, doméstica, é casada e vive com o marido e o seu único filho Paulo de 
dezassete anos. Paulo tem uma distrofia muscular de Duchénne grave, diagnosticada aos três 
anos de idade. Há cerca de três anos foi traqueostomizado ficando ventilado 
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permanentemente desde então. Rosa refere que o seu sistema de suporte são os seus pais que 
vivem perto, nos arredores de Lisboa. 
 
E6 – M.ª do Céu, mãe do Pedro 
Céu tem 43 anos, é doméstica, casada e tem três filhos de vinte, dezasseis e onze anos. 
Aos quatro anos de idade foi diagnosticada ao Pedro, o seu filho mais novo, uma Ataxia-
Talangectasia. Céu era vendedora ambulante, tal como o seu marido, mas deixou de trabalhar 
para poder cuidar do filho. Vive em Lisboa com o marido e os dois filhos mais novos. A 
restante família vive longe, pelo que não a podem ajudar. Conta com o apoio do marido e da 
filha mais nova, quando esta está de férias da escola. 
 
E7 – Alice, mãe do Tomás 
Alice tem 37 anos e está divorciada do pai do seu filho Tomás que, aos quatro anos de 
idade, lhe foi diagnosticada uma distrofia muscular progressiva de Becker. É educadora de 
infância e trabalha com crianças com deficiência mental e motora perto da sua zona de 
residência. Vive com o seu actual marido de quem tem uma filha de onze anos. O seu sistema 
de suporte são os seus pais. 
 
E8 – Amélia, mãe do Ricardo 
Amélia de 53 anos, é casada e três filhos entre os catorze e os vinte e seis anos de idade. 
A filha mais velha já não vive em casa dos pais. O seu filho mais novo, Ricardo, tem uma 
distrofia muscular de Duchénne diagnosticada por volta dos dez meses. Amélia está 
desempregada embora actualmente trabalhe quatro horas na escola do filho pela Direcção 
Regional de Educação de Lisboa (D.R.E.L.), visto que o filho tem direito a uma pessoa para 
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lhe dar assistência na escola. O seu sistema de suporte é o seu próprio agregado familiar, o 
marido e a filha.  
 
E9 – Carmo, mãe da Cátia 
Carmo de 37 anos, divorciada, auxiliar técnica de metrologia, vive sozinha em Lisboa 
com a sua única filha Cátia de treze anos de idade. A Cátia tem uma paralisia cerebral muito 
grave com tetraparésia espástica de etiologia desconhecida desde os cinco meses. Até hoje, a 
mãe nunca soube o que aconteceu à sua filha pois até aos cinco meses era um bebé com um 
desenvolvimento normal. Não tem qualquer sistema de suporte, apesar de ter alguma família 
em Lisboa com quem contacta esporadicamente e pelo telefone. 
 
 
2.2. – Apresentação dos dados 
 
A apresentação dos dados será feita de acordo com o paradigma de Strauss e Corbin. 
Conforme referimos no capítulo anterior os seus componentes básicos são as condições, as 
acções/interacções e as consequências que emergiram das categorias apuradas242. Os quadro 
1, 2 e 3  pretendem revelar, de uma forma sistemática, o sistema de categorias e 
subcategorias que foi sendo construído ao longo da análise dos dados, organizado de acordo 
com o paradigma descrito anteriormente.  
A análise e discussão destes dados será feita a seguir de acordo com as categorias e 
subcategorias apuradas.  
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CONTEXTO 
 
QUADRO 1 – Categorias e subcategorias que caracterizam o contexto do fenómeno em 
estudo 
 
CATEGORIA SUBCATEGORIA 
 
 
 
O processo de doença dos filhos como 
um obstáculo na relação com os 
outros 
- como um obstáculo na relação conjugal 
- como um obstáculo na relação com a família 
- os país sentem - se incompreendidos quando os         
profissionais não integram a informação nos 
cuidados que prestam 
- a indisponibilidade  que transparece de alguns 
profissionais faz com que os pais sintam que é  
desvalorizado o problema dos seus filhos 
- isolamento social 
Confronto com a doença de mau 
prognóstico 
- Choque 
- Confronto com o agravamento da doença 
 
 
 
 
 
 
Necessidades sentidas pelos pais 
 
- Serem elementos activos na equipa e processo de 
cuidados, fazendo ouvir a sua opinião 
- Esgotar todos os recursos na esperança de 
encontrar soluções  
- Apoio económicos para adquirir medicamentos  
e adaptar os recursos materiais necessários à 
situação da criança 
- Necessidade de um emprego com flexibilidade 
de horário adaptável à situação destas crianças  
- Flexibilidade nas condições de acessibilidade à 
saúde compatível com as necessidades destas 
crianças e situação económica dos país 
- Necessidade de apoio a nível físico e psicológico 
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CONSEQUÊNCIAS 
 QUADRO 2 - Categorias e subcategorias que caracterizam as consequências do fenómeno 
em estudo 
CATEGORIA SUBCATEGORIA 
 
 
 
 
 
 
 
Incerteza em relação ao futuro 
 
 
- Receio da transmissão da doença aos outros filho 
- De morrer primeiro que os  filhos e estes ficarem 
desamparados 
- Receio de adoecer e/ou não ter forças ou suportes 
para continuar a cuidar dos filhos e da qualidade 
de vida que os filhos terão 
- Receio de não conseguir encontrar estratégias 
para enfrentar a evolução dos sinais e sintomas e 
sofrimento dos filhos 
- Receio da dificuldade de acessibilidade destas 
crianças à educação e emprego 
- Receio da reacção dos outros filhos à evolução 
da doença do irmão/a 
- Preocupação em relação à vida sentimental e 
sexual dos filhos 
 
ACÇÕES/INTERACÇÕES 
QUADRO 3 - Categorias e subcategorias que caracterizam as acções/interacções do                                 
fenómeno em estudo 
CATEGORIA SUBCATEGORIA 
 
Adaptação à situação 
 
- Grupos de pais 
- Resiliência  
- Resignação 
- Aceitação 
 
 
 
 
 
Estratégias adaptadas pelos pais para 
responder às necessidades dos filhos 
 
 
- Adequar  as condições arquitectónicas do prédio 
e habitação para facilitar a mobilidade dos filhos 
- (re) inventar pequenos gestos e coisas para 
satisfazer as actividades de vida diária dos filhos 
- Adequar materiais para a satisfação das 
actividades de vida diária dos filhos 
- Mudar o projecto de vida para poder acompanhar 
os filhos 
- Confrontados com o limite de vida dos filhos 
tornam-se mais tolerantes, pondo em primeiro 
lugar o bem estar dos filhos 
Relação com os outros como sistema 
de suporte 
- Família como sistema de suporte 
- Profissionais de saúde como sistema de suporte 
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2.3. – O processo de doença dos filhos como um obstáculo na relação com os outros 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
DIAGRAMA 1 -  Consequências do diagnóstico da doença grave na criança 
 
Como um obstáculo na relação conjugal 
 
No nosso estudo, pudemos verificar que o diagnóstico de uma doença grave na criança 
pode prejudicar a própria relação do casal. O impacto da doença grave na criança afecta, 
indiscutivelmente, toda a unidade familiar e constitui um acontecimento de vida 
impulsionador de situações de crise e de elevados níveis de stress para a família.  
Para Tavornina [et al.] e Venters, citados por Antunes, são frequentes sentimentos de 
amargura e ressentimento e a comunicação entre o casal tende a centrar-se na criança doente. 
Referem ainda a alteração das rotinas como outro factor responsável pela insatisfação entre o 
Diagnóstico de uma doença 
grave 
e possivelmente fatal na criança  
Alterações do equilíbrio emocional de todos os que a rodeiam 
Impacto nos pais, irmãos e profissionais de saúde 
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casal e pela duração do casamento243. Os pais poderão ter já algum tipo de dificuldade de 
relação anterior à doença da criança. A uma situação de crise poderá agudizar os problemas 
já existentes nessa relação fragilizada, como no caso de Francisca e de Carmo. 
 
 Francisca é uma mulher muito sofrida. Foi maltratada pelo marido, inclusive durante a 
gravidez. O marido não acreditou no diagnóstico da doença da Rita e não lhe deu qualquer 
apoio nessa fase.  
“O meu marido dizia que andavam a estagiar nela (...) tratava-me mal porque causa 
de vir aqui às consultas. (...) Olhe, foi uma guerra desgraçada! (...) ele não acreditava, 
era muito mau (...) batia-me muito, bateu-me muito quando estava grávida da Rita”. 
(Francisca) 
 
Brown refere que “o tempo e a energia necessários para lidar com o sofrimento da 
doença e/ou morte da criança certamente têm um impacto sobre os relacionamentos entre os 
membros da família”244, e impacto da morte e/ou doença grave no relacionamento dos pais 
pode mesmo levar à separação e divórcio. 
 
Carmo separou-se do marido e actualmente não há qualquer relação com a família do 
mesmo. O marido é um pai ausente e parece não estar consciente das necessidades e da vida 
da filha. 
“(...) eu e o pai separámo-nos (...) quando a Cátia tinha três anos e meio. E eu passei a 
viver completamente só, em todos os aspectos da vida. (...) a família do pai não existe. 
O pai, ora aparece para a ver na escola ora desaparece três anos, como esteve agora 
desaparecido três anos (...) sempre foi uma pessoa bastante ausente. (...) eu não digo 
que ele não goste dela, mas a verdade é que o estado de consciência dele em relação às 
necessidades dela e à existência dela é um bocado como que alienado, ele não vê a 
situação como de facto ela é, em termos de recursos económicos, de esforços físicos, de 
apoio moral Eu devia ter muito apoio moral, e não tenho, nem dele nem de ninguém 
(...) “. (Carmo) 
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 ANTUNES, Maria José Calvário – A criança com paralisia cerebral. 1996. p. 24 
244
 BROWN, Freda Hertz – op. cit. p.401 
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Verificámos assim, que  além da problemática de ter um filho com uma doença de mau 
prognóstico, estas famílias não têm o apoio do cônjuge. Efectivamente, a hipótese de perder 
um filho faz “tremer” a relação conjugal o que pode levar à ruptura e a sentimentos de 
solidão daquele que se assume como cuidador principal. Assim, é muito importante o apoio a 
estas famílias desde o momento do diagnóstico, pelo que os profissionais de saúde devem 
estar atentos a este facto, descartando qualquer eventual crise com o intuito de ajudar a 
reorganizar a família. 
 
Como um obstáculo na relação com a família 
 
Muitas vezes as famílias de criança com doença neurológica grave, como é o caso dos 
exemplos que se seguem, afastam-se, talvez para não se comprometerem. Dizem que ajudam, 
que dão prendas no Natal e aniversários, de vez em quando telefonam mas, mais nada. E os 
familiares cuidadores vêem-se sozinhos, a braços com situações delicadas que muitas vezes 
não envolvem só os  filhos doentes. 
 
A família de Carmo não sabe tratar da Cátia e parece não querer aprender. Carmo teve 
que ser hospitalizada e ninguém sabia tratar da filha o que levou a que esta fosse 
hospitalizada por uma infecção respiratória grave, consequência de uma aspiração de vómito 
“(...) Não posso considerar [a minha família] ausente no seguinte aspecto: todos me 
telefonam mas ninguém lhe sabe fazer nada. (...) estou farta de [lhes] dar 
esclarecimentos, e tiveram o exemplo quando a minha filha ficou sem mim doze horas e 
foi parar ao hospital com uma aspiração de vómito e fez uma infecção respiratória, 
mas (...) nada mudou. (...) pensei que o drama que eu vivi de deixar a minha filha 
sozinha em casa porque tive que ser hospitalizada] e pedir (...) para alguém lhe ir fazer 
companhia e de tomar consciência que para dar comida àquela criança e para lhe 
limpar os brônquios antes de lhe dar de comida é preciso aprender, e para isso é 
preciso estar mais próximo de mim e querer aprender e (...) que eu explique e 
começarem a senti-la, eu percebi, infelizmente, que nada mudou (...)”. (Carmo) 
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Francisca tem uma irmã mas actualmente estão de relações cortadas. O marido faleceu 
e o filho mais velho é toxicodependente. 
“(...) eu tinha cá uma irmã que a gente dava-se muito bem, agora já não (...) o meu 
filho também sofreu quando morreu o pai, até andou na droga (...). Isso ainda me 
assustou (...) agora esto sozinha, com a Rita. Não tenho ninguém que me ajude”. 
(Francisca) 
 
Na realidade, cuidar destas crianças com tantas limitações e, como diz o povo,  com a 
vida por um  fio, assusta e afasta aqueles que à priori deveriam estar mais presentes, a sua 
família alargada.  
O “sistema vivo” família caracteriza-se por dois aspectos que nos parecem essenciais: a 
tendência para a homeostasia, pela qual mantém o seu equilíbrio, e o desenvolvimento de 
processos de adaptação e mudança no decurso da sua existência. 
Para uma família ser eficaz é necessário que facilite o desenvolvimento e crescimento 
dos seus membros, e se mantenha coesa. Deve conseguir resolver os seus problemas através 
de habilidades de comunicação, regras, rotinas, e adaptação ao stress. É igualmente 
importante que mantenha uma organização com um funcionamento hierarquizado em que as 
relações interpessoais tenham limites definidos, mas onde exista distribuição do poder, 
controlo e responsabilidades.  
A família deve ser encarada como uma unidade capacitada de mudança e 
crescimento245, a fim de manter o seu equilíbrio, onde cada membro está num constante 
processo de introspecção e de interacção com os outros e com o meio ambiente. Assim, o 
alvo dos cuidados de enfermagem deve ser a criança inserida na sua unidade familiar. 
Perante este ponto de vista, “a família pode ser comparada a um móbile em equilíbrio, não 
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interessa quantas partes possui mas quando um dos elementos é removido o equilíbrio é 
destruído temporariamente” 246. 
Assim, entendendo a família como receptora de cuidados, é primordial avaliar as suas 
necessidades para, posteriormente, se poder intervir de uma forma eficaz.  
 
Os país sentem-se incompreendidos quando os  profissionais não integram a informação 
nos cuidados que prestam 
 
Perante os casos de doença grave, os pais devem estar sempre informados sobre 
qualquer eventualidade que possa vir a acontecer para poderem intervir. Nem sempre tal 
acontece, como foi o caso de Rosa que não foi informada sobre as possíveis complicações 
respiratórias do seu filho, pelo que não estava preparada quando os problemas surgiram. 
“Em Londres disseram (...) que não voltaria a andar (...) ia sentir mais a retracção 
com a idade, não me disseram foi que (...) iria ter problemas respiratórios não de 
traqueostomia nem de estes problemas, isso não me disseram. (...) aí eu penso que me 
podia ter preparado, e ao Paulo também. (...) se calhar podiam me ter explicado. Só 
quando foi na UCIP que ele ficou internado é que me explicaram tudo, como era e 
como iria ser dali para a frente (...) [houve] falta de informação. (...) os médicos 
sabendo poderiam ter-me dito ‘olhe que ele pode vir a ter problemas’. Não fui 
informada disso. (...) é importante os pais estarem preparados. Acho que não tive essa 
preparação que era importante. (...) os pais devem estar preparados para o que vem 
sempre a seguir, qualquer coisa que se possa alertar. (...) Não é o saber, se calhar a 
gente não pode saber o que é que vai acontecer, mas estar preparado. (...) [o que me 
preocupa em termos futuros] é o saber, o estar informada sobre eventuais 
complicações que possam haver.” (Rosa) 
 
É fundamental que a equipe de saúde que acompanha a criança reconheça os pais 
(familiares cuidadores) como membros activos da equipe “cabendo aos profissionais 
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conjugarem esforços para facilitar o processo de resolução de problemas parental de forma 
o mais informada e autónoma possível”247. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 DIAGRAMA 2 – A criança e família parceiros nos cuidados 
 
Moreira refere que comunicar de uma forma adequada entre a família, criança e a 
própria equipe multidisciplinar, transmitindo informação suficiente e adequada de modo a 
transmitir à família a percepção real da gravidade e prognóstico de cada criança e incentivar 
a participação nos cuidados e a presença no momento do desenlace final são alguns dos 
factores que influenciam o grau de satisfação dos cuidados prestados e interferem na resposta 
ao sofrimento e dor248. 
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A indisponibilidade que transparece de alguns profissionais faz com que os pais sintam 
que é desvalorizado o problema dos seus filhos 
 
Muitos profissionais de saúde parecem não valorizar as preocupações dos pais 
relativamente aos filhos. Por vezes, parece que se descartam de assumir responsabilidades. 
Segundo Grilo, o trabalho com crianças com doenças graves tem sido apontado como uma 
das principais fontes de pressão para os técnicos de saúde. Assim, aqueles que não desejam 
envolver-se demasiado com a situação da criança e familiares utilizam técnicas de  
distanciamento com o objectivo de manter o “status” profissional249. 
Infelizmente, tantas vezes se ouve dizer ”espero que não morra no meu turno!”, “hoje 
até evitei entrar naquele quarto porque não sei o que dizer aquela mãe”, “pode ser que se 
fique com uma convulsão”. Escusamo-nos a pensar que estas frases são proferidas por maus 
profissionais de saúde. Pensamos antes que tal é o reflexo do medo da sua própria fragilidade 
de ser humano, do medo se poderem envolver com aquelas crianças e famílias. 
 
“(...) A senhora morava muito perto de um centro de enfermagem e (...) correu com ela 
nos braços mas o enfermeiro na altura não prestou a assistência devida e disse-lhe que 
bebés era para o hospital. Mas não se dignou também a chamar a ambulância para a 
senhora ir com ela  para o hospital!”. (Carmo) 
 
“(...) eu depois estava constantemente a chamar porque a minha filha estava em 
sistema convulsivo! (...) ninguém me ligava nenhuma. Chamei uma enfermeira, não 
ligou, chamei outra enfermeira, não ligou, chamei uma médica, não ligou. Até que há 
uma médica que aparece nos corredores e eu chamei por ela. Depois ela até acabou 
por dizer ‘ isto é inadmissível, uma criança destas aqui no meio das outras todas ... ‘ e 
não sei quê! (...) a médica revoltou-se imenso, reuniu depois com a equipa, que aquilo 
não podia ser, e muito menos ser uma mãe a dizer a um médico que a filha está em 
sistema convulsivo(...)” (Carmo) 
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A transmissão de más notícias é outro aspecto que foi salientado na análise de algumas  
entrevistas. Barros refere que é necessário que os profissionais de saúde tenham uma boa 
preparação em estratégias de comunicação empática e assertiva que lhes permita 
compreender e dar uma resposta adequada aos cuidadores que estão em situação de grande 
tensão, ansiedade, dúvida e medo. Diz ainda que há que perder o medo de comunicar de 
forma aberta e assertiva com a família, reconhecendo o direito que estes têm a ser informados 
e a participar activamente nas tomadas de decisão e nos cuidados a prestar à criança250. 
 
“[a informação] na altura se calhar pareceu-nos um bocadinho dura (...) mas foi 
necessário (...)” (Alice) 
 
“(...) Veio [uma médica] e disse-me que eu tinha que me mentalizar, a minha filha 
tinha uma paralisia cerebral, e a minha filha podia ter tudo e todo o tipo e mais algum 
de sintomas, desde gritar, desde chorar, desde estrebuchar tudo era normal, no estado 
da minha filha (...).  Então, eu perguntei à Dra. X ‘ oh Dra., então como é que está o 
Tac?. A senhora quer saber como é que está o Tac? O Tac da sua filha ... a cabeça da 
sua filha é o seguinte: a cabeça da sua filha é uma laranja. a cabeça da sua filha é uma 
laranja, imagine uma laranja. Um gomo está bom o resto é só sangue!’. Isto é a 
resposta de uma médica para uma mãe! Porque jamais em tempo algum se responde a 
uma mãe desta forma! Nem tão pouco se dá uma explicação médica dessa forma, uma 
laranja, um gomo saudável e o resto é tudo sangue! Ela não disse é tudo sangue. Ela 
disse ‘é uma posta de sangue’! (...)”. (Carmo) 
 
“(...) a Dra. quando me deu o resultado da biópsia foi uma  coisa assim louca! Eu vim 
sozinha, disse-lhe que o meu marido tinha ficado a tentar estacionar o carro [e que já 
vinha ter comigo] ‘Não, não posso esperar tenho mais gente, (...) é só para lhe dar o 
resultado da biópsia’.  Então disse-me assim ‘O seu filho tem uma distrofia muscular, 
portanto por volta dos quatro cinco anos vai deixar de subir escadas, por volta dos sete 
oito deixa de andar, vai para uma cadeira de rodas e vai ter um  período de vida muito 
curto’. Assim! Eu fiquei, como deve calcular, não é? com o meu filho nos braços, ‘não 
há nada a fazer?’ e ela disse ‘Não, não há nada a fazer. Neste momento não há nada a 
fazer para essa situação. E pronto, e agora pode sair que eu tenho mais doentes para 
atender!’. Isto assim, como eu lhe estou a dizer.” (Amélia) 
 
As perguntas sem resposta alimentam a incerteza, o medo, as ideias catastróficas e 
podem levar a que doentes e familiares não colaborem no seguimento dos regimes de 
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tratamento por não compreenderem de todo o que se passa251. Deste modo, fornecer 
informação aos pais sobre a etiologia, os mecanismos que explicam os sintomas e a razão e o 
efeito das intervenções terapêuticas, pode eventualmente facilitar o ajustamento das 
significações, aumentar o sentimento de controlo e diminuir o “sofrimento antecipatório” dos 
pais252.  
 
Perante a notícia de uma doença grave, os pais tentam tudo para conseguir fazer alguma 
coisa pelos filhos. Mas, nem sempre são apoiados pelos próprios profissionais de saúde. 
(...) tentámos logo saber como é que era possível lá irmos [a Inglaterra] com o Ricardo 
[tinha ele dois anos]. A médica disse que não íamos lá fazer nada, que era uma simples 
curiosidade da nossa parte, porque não havia lá nada que cá não houvesse, os médicos 
lá não sabiam nada que os médicos cá não soubessem. (...) ela tinha que passar um 
relatório para a segurança social pagar as despesas do hospital lá. Não passou o 
relatório, porque não íamos lá fazer nada! Portanto nós pagámos tudo do nosso bolso 
e fomos a Inglaterra (...)” (Amélia) 
 
Uma das estratégias que os pais utilizam para tentar reduzir o stress provocado pela 
doença dos filhos consiste exactamente em procurar informação acerca da doença e possíveis 
tratamentos. A falta de informação pode criar um “sentimento de desordem e desespero que 
reforça o sofrimento da  vivência da doença”253.  
 
Isolamento social 
 
A família tende a centrar-se frequentemente na crise da condição de doença da criança 
e, consequentemente, isola-se do convívio do seu ambiente social. Para os familiares 
cuidadores, o acto de cuidar traz muitas vezes sofrimento, solidão, desânimo e falta de 
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esperança devido a todas as situações difíceis que tem de enfrentar254. A sobrecarga de 
tarefas e a necessidade de permanecer junto da criança, levam muitas vezes o familiar 
cuidador a afastar-se do seu convívio social e outras vezes até do convívio com outros 
membros da família que se afastam.  
“(...) aquele tempo que ele está em casa passo sempre com ele, não saio, não me 
divirto (...) acho que não era capaz de o deixar com uma pessoa qualquer para sair. Eu 
faço as minhas coisas enquanto ele está na Liga.. (...) ao mesmo tempo as minhas filhas 
também não saem porque (...) não posso levá-las a lado nenhum (...) estão presas em 
relação a outras crianças porque (...) sem mim também não vão a lado nenhum! (...) a 
minha casa é o centro da minha família (...). Agora trabalho assim, a dias, porque 
preciso mesmo, para me distrair (...) e também porque estar com outras pessoas 
também me distrai, é bom, é muito bom!” (Ana) 
 
“ Eu saio da casa é casa trabalho, trabalho casa, como uma música da Cesária Évora! 
Chego lá na casa, se por acaso chegar primeiro que a mulher, é directamente tomar 
banhinho, pegar na panela, é preparar jantar, é preocupar-se ... A minha preocupação 
está mesmo relacionado com a família”. (Manuel) 
 
“(...) a gente está muito em casa ou então abriu agora um centro comercial (...) à 
pouco tempo (...) a gente vai lá porque de resto estamos sempre em casa. (...) não falo 
com outros pais com filhos com o mesmo problema da Rita O único contacto que tenho 
é com as minhas colegas lá no serviço, falo com elas! (...) ela tem as amigas na escola 
praticamente a casa não vai ninguém (...) visitar a Rita (...)”. (Francisca) 
 
 
Rosa pensa que não há ninguém que a possa compreender, por isso isola-se. Os amigos 
afastaram-se aparentemente por causa dos problemas de saúde do seu filho. Sente-se sozinha 
embora  reconheça que poderia falar com outras pessoas sobre o Paulo.  
“(...) se calhar também é pessimismo meu, mas acho que as outras pessoas, o nós 
estarmos a falar com as outras pessoas ou não entendem ou não querem entender. E eu 
aí fico um bocadinho ... eu retraio-me muito, não falo muito, não sou muito de falar e 
se calhar é a minha asneira, não é? porque eu podia falar (...). Eu tinha uma amiga, 
bem ele também se desviou mais um bocadinho porque ela fumava e eu disse ‘ao pé do 
Paulo não fumas!’ e eu acho que eles se desviaram mais por causa disso. Mas pronto, 
era diferente, nós também podíamos falar por telefone, podíamos ter outros meios de 
comunicação. foram-se desviando (...) às vezes sinto-me sozinha. (...) com outras 
pessoas não falamos muito. Convivemos mas [falar] sobre o problema do Paulo ou  na 
vida do Paulo nós não falamos com outras pessoas. Não sei, se calhar fazemos mal. 
Acho que as outras pessoas também não querem entender, eu acho que é isso, as 
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pessoas não querem perceber o que é que se passa com estas crianças deficientes”. 
(Rosa) 
 
“(...) não tenho mais ninguém que me ajude,  ou só eu e o meu marido. A minha mãe e 
o meu pai estão no norte, e o meu sogro e a minha sogra também já são velhotes. Os 
vizinhos se for assim alguma  coisa de socorro ajudam mas assim nos outros dias não, 
eles também têm trabalho (...)”. (Céu) 
 
Pless citado por Antunes afirma que a energia da família é direccionada para o seu 
problema, abandonando os contactos sociais perdendo, consequentemente, a oportunidade de 
receber suporte social255.  
“(...) às vezes sinto-me sozinha, principalmente naquela fase da traqueostomia, em 
estar aqui internado, em ter-lhe acontecido aquilo (...)”. (Rosa) 
 
Amélia está quase que permanentemente na companhia do filho na escola. Ganha 
quatro horas para o estar a acompanhar mas acaba por passar muito mais tempo com ele, uma 
vez que este está muito dependente dela. Deste modo, as relações que estabelece no seu dia-
a-dia limitam-se à família e aos restantes funcionários da escola. 
“(...) Ele vai para dentro da sala de aula e eu fico cá fora, não entro na sala de aula. 
Falo com as funcionárias, ando por ali (...) faço parte da associação de pais da escola, 
também tenho sempre qualquer coisa para fazer. Acabo por ficar lá mais do que as 
quatro horas (...). Há dias que o Ricardo entra de manhã, e eu estou lá durante a 
manhã, depois dou-lhe o almoço, almoça no refeitório, vou sempre com ele para lhe 
levar o tabuleiro e porque há certas coisas que ele não consegue partir. Estou com ele 
no refeitório, depois vou pô-lo à sala de aula e depois ando por ali. (...) há alturas em 
que ele tem duas horas de aulas em que eu tenho coisas para fazer, então saio e depois 
volto. Mas nos intervalos, normalmente estou sempre por ali (...) O Ricardo neste 
momento não quer mais ninguém com ele, porque vai à casa de banho precisa que eu 
vá com ele”. (Amélia) 
 
A mãe do Tomás tem dificuldade em falar com o filho sobre a sua doença e tem receio 
em pô-lo em contacto com jovens com um grau maior de deficiência. 
“(...) como ele não me faz muitas perguntas, o que é que vai acontecer, de que forma é 
que a doença dele vai evoluir, eu às vezes tenho algum receio por exemplo também de 
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encontrar, em reuniões ou em sítios onde esteja muita gente que podem estar, muito 
provavelmente jovens, com um grau de incapacidade já muito superior à dele, e que 
isso possa nele trazer-lhe alguma preocupação e pensar ‘eu vou ficar assim’!”.  
(Alice) 
 
A indecisão e a discordância entre os elementos da família em comunicar o diagnóstico 
à criança assim como falar abertamente sobre o prognóstico é outro aspecto que merece a 
nossa atenção. Claro está que este problema se coloca quando a criança ou jovem tem 
capacidade de entendimento, ou seja, quando a doença neurológica não traz sequelas graves 
em termos de compreensão cognitiva. No estudo de Azeredo [et al.], que pretendida estudar 
como as famílias da criança com doença oncológica vivem o percurso da doença, a maior 
parte dos pais escusou-se a comunicar aos filhos a verdadeira natureza da doença, optando 
por dizer-lhes apenas que estavam doentes. Apenas uma das mães deste estudo comunicou de 
forma gradual e com uma linguagem acessível o verdadeiro diagnóstico256. Mas, esta vontade 
dos pais esconderem a verdade pensando que estão a proteger os filhos pode prejudicá-los, 
principalmente quando mais tarde vêm a saber o diagnóstico ao escutarem as conversas entre 
adultos, por intermédio de outras crianças com quem costumam brincar, através da Internet, 
ou até mesmo no internamento ou na sala de espera da consulta onde estão em contacto com 
outras crianças com o mesmo diagnóstico257.  
Não é invulgar ouvirmos comentários deste tipo O João morreu e a minha doença é 
igual à dele! A criança tem direito à verdade possível, àquela que ela é capaz de 
compreender. A atitude deve ser de verdade, de escuta activa e disponibilidade. O fingimento 
é inadequado em toda a relação humana e muito especialmente em situações de intenso 
sofrimento. Para Hennezel aquilo que nos atemoriza é precisamente a morte anunciada, 
aquela que testemunhamos enquanto cuidamos dos nossos doentes terminais. “esta morte, 
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com o seu cortejo de angústias, medos, degradação física, perda de autonomia, dores 
difíceis de aliviar, confronta-nos com a nossa própria angústia e a nossa impotência”258 e 
leva-nos a reflectir sobre o sentido e a dignidade destes últimos momentos. A capacidade 
para se relacionar com o outro é um aspecto central nos cuidados paliativos, pois o 
enfermeiro ao perceber a singularidade de cada criança poderá mais facilmente personalizar 
os cuidados, pois é na forma como o enfermeiro comunica com o outro que se traduz a 
qualidade da relação interpessoal estabelecida e que se efectiva a relação de ajuda. A este 
respeito Goldman, Frager e Pomietto afirmam que as técnicas de suporte utilizadas para 
aliviar o sofrimento incluem escuta activa, presença física e sentido de compaixão259. É 
crucial a importância da comunicação que se estabelece com a criança em todo o processo de 
relação de ajuda que se foi desenvolvendo no percurso da doença. “negar o diálogo à 
criança, que directa ou indirectamente expressa essa necessidade, é um mau cuidado de 
enfermagem pois nega-se-lhe a possibilidade de partilhar os medos e os desejos que ela quer 
ver cumpridos” 260. A negação da realidade conduz ao silêncio, ao isolamento.  
 
 
 
 
 
 
 
 
DIAGRAMA 3 –  Importância de comunicar abertamente com a família 
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Biscaia refere que, perante a necessidade de ouvir e de manter a esperança sem fugir à 
verdade, afastamo-nos, deixamos o diálogo para mais tarde, utilizando inúmeros pretextos 
para iludir a realidade261. Mas, sem explicações, as crianças irão aperceber-se de que algo 
não está bem e poderão sentir-se culpadas por causar tanta preocupação aos outros, 
principalmente aos seus pais. Esta falta de comunicação leva a que as crianças sofram 
sozinhas e não sejam capazes de expressar os seus medos e receios, ou até mesmo de dizer 
adeus; sentir-se-ão vítimas da chamada conspiração do silêncio. Himelstei [et al.] referem 
que trabalhar com crianças implica recorrer também à linguagem corporal e simbólica 
(expressiva). Técnicas de expressão verbal vulgarmente utilizadas com crianças incluem 
desenhos, diversos jogos, escrever histórias ou completá-las, música, etc. podem ser 
estratégias que facilitadoras da expressão de sentimentos, sonhos, medos, esperanças262. 
 
 
Pela análise desta primeira categoria, constatamos que é essencial que os profissionais 
de saúde saibam lidar com as famílias com crianças com doenças de mau prognóstico. O 
processo de doença nos filhos pode ser um obstáculo na relação conjugal, familiar e social 
trazendo consequências nada benéficas para todos. A relação de ajuda começa no momento 
do diagnóstico, pelo que é primordial ter algum tacto na transmissão de más notícias e estar 
consciente da importância de não ocultar informação à família, de modo a que esta se prepare 
para as etapas que se se seguem.  
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2.4. - Confronto com a doença de mau prognóstico    
A família é confrontada 
 
 
 
 
 
DIAGRAMA 4 – Confronto da família com a doença grave 
 
Choque 
 
O momento da revelação ou da constatação da gravidade da doença neurológica é um 
ponto de viragem para os pais e para os irmãos. No fundo, toda a família é profundamente 
afectada com a situação por todos os problemas que daí advém, desde a frustração das 
expectativas ao aumento de trabalho que é exigido, assim como à questão das despesas 
acrescidas. Beltrão refere que o futuro aparece-lhes tragicamente nebuloso, não se sabendo 
muito bem o que está para vir, sabendo apenas que o seu filho é diferente dos outros e que 
precisa dos seus cuidados. Os pais canalizam as suas energias para entender o que se espera 
deles, cumprem o que se lhes é pedido, necessitam de manter a esperança de que não vai ser 
assim tão mau263.  
 
Carmo, Manuel e Francisca foram surpreendidos com o que a vida lhes reservava. 
“(...) entra num estado deplorável no hospital (...) talvez já naquela altura fosse mais 
forte do que o que eu pensava que algum dia podia ser na vida, porque [a notícia] é me 
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dada assim de choque! (...) embora eu solicitasse informação, que ma deixassem ver, 
olhar para ela (...) demorou bastante tempo. Diziam que ela estava num coma de tal 
forma profundo que jamais recuperaria dele (...) ao fim de algumas horas lá me 
chamaram a um gabinete e a médica foi frontal. (...) disse-me que a Cátia estava num 
coma profundo e que (...) viveria, existiria, ligada ao ventilador dois três dias no 
máximo dos máximos (...) ela ficou de uma forma que eu não sabia quem ela era nem 
quem ela ia ser, nem nada, (...) senti-me completamente perdida nesse momento (...)”. 
(Carmo)  
 
“Não estava à espera que fosse assim uma coisa tão grave (...) o médico e mais outras 
pessoas que assistiam ao miúdo falaram comigo deixaram perceber exactamente qual é 
o futuro do miúdo (...)”. (Manuel) 
 
“(...) é uma distrofia muscular, que não tem cura nem aqui nem em lado nenhum. E 
também disseram que pode não atingir os dezoito anos, e ela já vai fazer dezassete. E 
isso começa a bater-me na cabeça, às vezes parece que dou em louca, será que é 
verdade, será que não é? (...) Caiu-me tudo em cima da cabeça (...)”.  (Francisca) 
 
 Fortier e Wanlass citados por Antunes referem que o nascimento ou o posterior 
diagnóstico de uma criança com grave doença neurológica provoca na família períodos de 
desequilíbrio e distúrbios nos seus padrões de comportamento, podendo vir a desencadear 
uma crise264. A família alargada, avós, tios, e em seguida os amigos, os colegas os vizinhos, 
que têm componentes verbais e não verbais, nas quais os olhares têm uma enorme 
importância. Assim, é necessário ultrapassar as diferentes fases deste verdadeiro trabalho de 
luto que implica choque, negação, tristeza, revolta e ansiedade para, posteriormente, poderem 
chegar à fase da reorganização e adaptação, essenciais para ajudar esse filho diferente. Uma 
das suas características é que as pessoas que rodeiam a criança vivem as fases desse luto em 
tempos diferentes, por exemplo enquanto o pai pode continuar a negar durante um tempo, a 
mãe pode já começar a conseguir olhar para o bebé que tem que cuidar, vendo para além da 
doença. A avó, que pode ainda estar na fase da revolta, começa a chorar, quando a mãe já 
começa a conseguir enternecer-se e a considerar aquele filho como seu, bonito ... . Os olhares 
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das pessoas mais distantes, ou os não olhares, são por vezes motivo causador da reabertura 
da ferida. O afastamento dos amigos, a cara de pesar dos colegas, etc.265. As portas dos 
infantários e escolas fecham-se a estas crianças e os pais acabam por andar a correr 
desesperadamente a pedir que recebam os seus filhos – “o estigma cava um fosso progressivo 
que encerra a vivência familiar num círculo isolado de «ghetto»”266. Os pais sentem a culpa 
a aumentar constatando que não conseguem dar ao seu filho condições iguais às das outras 
crianças. 
Para Biscaia, o problema psicológico da interrupção do sonho do filho perfeito continua 
a acompanhar a revelação da gravidade da doença neurológica, seja qual for o momento em 
que ela se realize. Porém, a reacção parece ser mais complexa quando esse anúncio é feito 
durante  o período pré-natal267.  
 
“(...) eu não sabia nada da doença (...), foi um choque, porque era uma criança 
normal”. (Ana) 
 
“(...) disseram-me que realmente o menino tinha um problema grave. [foi um choque], 
(...) está a imaginar? Na altura foi-lhe diagnosticada uma Miopatia congénita e que 
não havia cura, mas pronto que a partir daquele momento eles iam então estudar mais 
o caso e dali começaram a marcar consultas”. (Teresa) 
 
“(...) o médico lá disse que não era possível já ser operado. Enquanto ele andou (...) 
ainda poderia haver hipótese de operar mas depois já não havia. (...) tinha que fazer 
fisioterapia e continuar com os tratamentos que fossem necessários para ele seguir a 
vida dele (...). (Rosa) 
 
 (...) fez a traqueostomia para aí há três anos (...) e ficou ventilado desde essa altura. 
(...) ele fazia natação e comecei a notar que andava cansado, que não dormia bem e 
depois foi de repente. (...) constipou-se e fez pneumonia. Fui com ele ao hospital, à 
urgência (...) ficou internado (...) foi transferido para aqui [para a UCIP] e fizeram a 
traqueostomia. (...) para mim foi muito complicado. (...) eu não tinha conhecimento que 
ele tinha que pôr uma traqueostomia, (...) soube na altura, ele estava na UCIP e foi aí 
que me explicaram! E houve um médico na UCIP, que se sentou comigo e me explicou 
isto é assim, desta maneira, [fez] o desenho explicou (...). (Rosa) 
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“(...) Disse-me que era uma doença que não tinha cura e que ia piorar sempre (...) eles 
não me enganam, dizem que ele vai piorar mais (...) dos pulmões, (...) vão ficar todos 
afectados e de um dia para o outro, não sei. E eu custa-me pensar que o posso 
perder!” (Céu) 
 
Para Barros, os pais planeiam e antecipam filhos saudáveis e o conhecimento da doença 
do filho “obriga-os a substituir todas as suas expectativas por outras que contemplem a ideia 
de um filho diferente do esperado e com mais limitações e problemas”268. 
 
“(...) tive uma gravidez sem problemas aparentemente nenhuns. Tinha feito exames 
antes de engravidar, exactamente no sentido de perceber se os sangues eram 
compatíveis e isso tudo. Portanto, foi absolutamente normal (...). O parto foi normal, 
não foi fórceps, não foi cesarianas, nada ... tudo normalíssimo. Durante três anos mais 
ou menos não detectámos rigorosamente nada, teve uma evolução de uma criança 
normal, teve o andar um bocadinho tardio, portanto ele começou a andar mesmo aos 
dezasseis meses, mas quer dizer não me pareceu que também fosse estranho”. (Alice) 
 
“(...) disse-me que o Tomás iria perder força e (...) fez-nos mais ou menos uma 
perspectiva de quando é que ele perderia o andar. (...) na altura disse-me talvez à volta 
entre os doze e os catorze se calhar ele perderia o andar e que a doença seria 
progressiva e que continuaria a evoluir degenerativamente. (...) é preferível, eu acho 
que preferi ter o choque logo de uma vez só . Eu acho assim, foi um choque realmente 
muito grande sem dúvida, mas ficámos imediatamente a perceber o que é que se 
passava”. (Alice)  
 
“(...) Eu fiquei, como deve calcular, não é? com o meu filho nos braços, [perguntou à 
médica] ‘não há nada a fazer?’ (...) fiquei completamente em pânico. Quando o meu 
marido chegou estava eu a chorar, chorar, chorar, não conseguia falar (...) Depois 
houve aquela fase em que andámos a bater com a cabeça nas paredes (...)”  (Amélia) 
 
Confronto com o agravamento da doença 
 
Bobak refere que todos os pais idealizam a criança perfeita, que nasça e cresça 
saudável, que corresponda às suas expectativas. Perante o diagnóstico de uma doença grave, 
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os pais vêem frustados os seus projectos para o futuro do filho que sonharam um dia ser 
perfeito269. 
 
Ana foi confrontada com o agravamento da doença. do seu filho pois pouco e pouco, o 
Rui foi perdendo capacidades. 
“(...) aos seis anos (...) já não falava, era uma criança muito agitada (...) depois 
começou a perder o andar lentamente (...) Andava um bocadinho e dava queda. E cada 
vez que caía era só uns pontos que levava, ou na  cabeça ou nos lábios, ia sempre com 
a cara ou com a cabeça (...)”.(Ana) 
 
Também Teresa viu o seu filho a piorar, a ter problemas respiratórios e a necessitar de 
um ventilador. 
“(...) depois houve uma altura que ele começou a ter falhas respiratórias (...) e depois 
começou a ter necessidade de ventilador (...)”. (Teresa) 
 
Manuel está consciente que a situação do seu filho se está a agravar. Entristece-se 
quando reconhece que o filho não pode brincar como as outras crianças, devido às suas 
limitações motoras. Também reconhece que o filho tem consciência de que não pode fazer o 
que os outros fazem 
“(...) porque conheço mais ou menos os limites dele e o dia – a dia dele vai 
complicando a cada dia. É com a respiração, é com o coração, é com as necessidades 
... enfim, vai piorando a cada dia (...) sinto mágoa porque mesmo quando ele está no 
meio dos colegas dele a brincarem, a ver os colegas todos a saltitar de um lado para o 
outro, a jogar à bola, a correr, de bicicleta. (...) às vezes ele diz esses miúdos todos a 
correr porque é que eu fico assim, eu não posso fazer nada?! (...)”. (Manuel) 
 
Céu refere que o seu filho teve que deixar de frequentar a escola devido ao 
agravamento do seu estado de saúde. O filho tem vindo a piorar e a perder cada vez mais 
capacidades. 
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“(...) No último ano piorou muito, deixou mesmo de andar, [agora anda de cadeira de 
rodas] tem muitas infecções nos pulmões. Esteve agora aqui à pouco tempo quinze dias 
internado. Dos ouvidos tem muitas otites mas ouve bem. Dantes falava bem mas agora 
metade das coisas já não se percebe (...) vai sempre piorar mais (...) já deixou de andar 
(...) quando eu digo as coisas ele começa a olhar muito para mim mas não sei se 
percebe [o que está a acontecer]. (...) Ele já tem onze anos! Ele andou até aos seis, sete 
anos ele andou muito bem na escola! Mas o meu menino piorou me mais, andou mais 
internado aqui no hospital (...)”. (Céu) 
 
Também Alice constata que o seu filho tem vindo a piorar e a necessitar gradualmente 
de mais apoio, inclusive de mais especialidades médicas. 
“[na altura do diagnóstico, o médico] fez-nos mais ou menos uma perspectiva de 
quando é que ele perderia o andar, acabou depois por ser um bocado mais cedo, (...) 
aos nove anos. (...) não deixou completamente de conseguir estar de pé mas, o esforço 
que ele fazia era tão grande, notava-se mesmo, ao longo do dia ficando 
progressivamente com mais mau aspecto que só que realmente a partir dos nove anos 
que começou com a cadeira. (...) o Tomás não começou logo a ser acompanhado na 
parte da pneumologia, e fisiatria (...) isso têm sido coisas que tem vindo 
progressivamente a ser necessárias. (...) de há seis anos para cá ele tem vindo a perder 
mais capacidades”. (Alice) 
 
Amélia refere que o filho começou a apresentar sintomas que normalmente só 
aparecem mais tarde, numa idade mais avançada. Começou a utilizar o ventilador durante a 
noite por fazer muitas apneias. Melhorou mas de manhã tem muito sono e Amélia refere que 
não é fácil tirá-lo da cama. 
“(...) [aos dois anos de idade] o Ricardo começou a ter, as situações que aparecem 
normalmente por volta dos três quatro anos (...) já não se conseguia levantar se não 
fosse agarrado (...) já caía imenso, não conseguia entrar para o carro, ele que entrava 
para o carro pelo pé dele, deixou de fazer isso. Deitava-se já não conseguia levantar a 
cabeça, portanto estando deitado. (...) começou a utilizar o ventilador durante a noite 
porque faz algumas apneias. Ele acordava muito cansado, de manhã, e isso deixou de 
acontecer. Acorda mais bem disposto. Embora agora tenha mais dificuldade em se 
levantar, nunca se quer levantar. Quer sempre ficar mais tempo na cama, tem sempre 
sono .É realmente um dos problemas que eu tenho com ele é tirá-lo da cama de manhã 
(...)” (Amélia) 
 
Carmo refere que a Cátia tem piorado desde há três anos. Tem crises difíceis de 
controlar e sabe que vai piorar cada vez mais. 
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(...) de há três anos para cá, e derivado com as crises que eu tenho com a Cátia, para 
além dos outros problemas todos e do estado em que ela ficou, as crises respiratórias 
que ela tem tido, e depois porque fez bronquiectasias também e isso fazia-lhe uma crise 
periódica que eu digo-lhe, nem os médicos nem as enfermeiras conseguem lidar com 
ela.(...) o estado dela é tendência para agravar! (...) o caso da minha filha é de facto 
profundo (...) ela de facto não diz uma palavra, mas sem dúvida nenhuma que é um 
caso extremamente complicado. Quanto mais não seja pela parte respiratória (...) é 
dramática (...)” . (Carmo) 
 
 
Perante a doença grave, a família é confrontada com o choque da realidade, com o 
pensamento da morte e com a iminência da perda, da separação, do abandono. A família tem 
que ser apoiada, preferencialmente por profissionais com competência em cuidados 
paliativos de modo a que sejam acompanhadas nesta etapa das suas vida que  traz muito 
sofrimento. 
 
 
2.5. - Necessidades sentidas pelos pais 
 
Shields, Hallström, O’Callaghan afirmam que apesar das necessidades das crianças 
doentes merecerem toda a nossa atenção, temos que valorizar as dos seus familiares 
cuidadores270, pois a satisfação das necessidades da família será condição essencial para que 
estes consigam lidar da melhor forma com a situação de doença da criança. Também Diogo 
refere que este desafio só será possível se as necessidades da família forem 
compreendidas271. Mas, de um modo geral, a equipe de saúde debruça-se sobre a doença da 
criança, enquanto que as necessidades e os problemas da família são facilmente esquecidos 
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 DIOGO, Paula – op. cit. p.35 
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ou banalizadas. No entanto, Schmitz alerta para o facto de “trabalhar com crianças implica 
trabalhar com os seus pais, especialmente com sentimentos e atitudes”272. 
 
Serem elementos activos na equipa e processo de cuidados, fazendo ouvir a sua opinião 
 
Uma das medidas mais importantes para minimizar a ansiedade da criança doente é a 
presença das pessoas mais significativas. Mas, segundo Barros, é preciso que estes 
familiares beneficiem de um adequado ambiente e de contacto com profissionais que os 
ajudem e orientem. Na realidade, a postura da equipe de saúde é primordial para que a 
experiência da hospitalização/doença decorra da melhor maneira273. Grilo refere que a 
participação activa dos pais nos cuidados à criança pode ajudar a minimizar os 
sentimentos de culpa e de desamparo destes 274.  
A dificuldade em fazer ouvir as suas preocupações parece estar relacionada com a 
necessidade dos pais insistirem junto dos profissionais de saúde para que estes valorizassem 
as suas preocupações. 
 
Teresa foi a vários médicos com o seu filho mas ninguém valorizou as suas 
preocupações. 
“Corri vários médicos particulares e ninguém me dizia o que é que o menino tinha! 
(...) Assim que ele começou a andar, isso por volta dos catorze meses, ele caía 
constantemente e os médicos diziam que aquilo era normal ... inclusive pediatras... 
cheguei a ir também ao hospital de Alcoitão também, ver se havia algum problema 
ósseo ... (...). Diziam ‘olhe isto está tudo normal, as crianças são todas ... ninguém 
começa a andar da mesma maneira, é conforme não é, uns caiem mais que outros’. 
Mas eu sempre disse ‘não, aqui passa-se qualquer coisa’! (...)” . (Teresa) 
 
                                                 
272
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Manuel e a família começaram a notar que o desenvolvimento de Vítor a nível motor 
era diferente dos seus irmãos, principalmente quando o comparavam com o mais novo. 
“(...) o irmão mais pequeno (...) já fazia alguns saltos, algumas coisas que ele não fazia 
e ele (...) quando estavam sentados a brincar retardava sempre em levantar –se para ... 
e depois a gente começou a notar essas falhas e também tinha outras coisas 
relacionado com cataratas numa vista. Depois alguém aconselhou-me ... na altura ele 
tinha seis anos ... depois disse ‘vou ter que pedir um visto para ele’ e tivemos a sorte ... 
ele recebeu um visto lá na embaixada de Portugal em Cabo Verde e viemos para aqui 
(...)”. (Manuel) 
 
Francisca levou a sua filha, quando tinha cinco anos, a um ortopedista. A filha começou 
a andar normalmente, como qualquer criança, mas depois começou a cair muitas vezes. O 
médico não valorizou as queixas de Francisca dizendo-lhe que a criança apenas tinha falta de 
cálcio. 
“(...) Começou a andar normal (...) fazia tudo normal, tudo bem. E então depois caía 
muito Ela era pequenina, devia ter cinco ou seis anos. Então levei-a a um ortopedista e 
ele pensava que era falta de cálcio. Mas não era! (...)”.  (Francisca) 
 
Céu levou o seu filho ao pediatra referindo que este caía muito, mas o Pediatra disse-
lhe que era normal e que o Pedro deveria usar botas ortopédicas. A mãe ainda insistiu com o 
médico sem êxito.  
“Quando ele tinha mais ou menos quatro anos. Fui ao médico de Moscavide, fui lá, era 
um médico só das crianças, e ele disse que era normal, até que era os pés chatos. E eu 
disse logo, ‘olhe que não é Sr. Dr.º, olhe que o meu menino anda sempre a cair!’ e ele 
depois disse assim ‘vai comprar umas botas’ (...)” .(Céu) 
 
O Tomás até aos três anos teve a evolução de uma criança normal. Nessa  altura os pais 
notaram que o Tomás claudicava e que havia uma diferença em termos da musculatura dos 
membros inferiores. Depois de o levarem ao pediatra  e ao ortopedista, sem obterem resposta 
ao seu problema, consultaram o neurologista que já seguia o Tomás anteriormente por 
convulsões febris, sem imaginarem que o problema era exactamente do foro neurológico. 
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“Durante três anos mais ou menos não detectámos rigorosamente nada, teve uma 
evolução de uma criança normal, teve o andar um bocadinho tardio, portanto ele 
começou a andar mesmo aos dezasseis meses, mas quer dizer não me pareceu que 
também fosse estranho. Depois a partir dos três anos e pouco começámos a notar que 
ele coxeava ligeiramente. Ao observarmos melhor pelo facto de ele coxear, começámos 
a perceber que uma das pernas, portanto a barriga da perna, parecia-nos um 
bocadinho mais grossa que a outra. Na altura procurámos ... fomos ao pediatra, fomos 
à ortopedia, fomos ... nunca nos tinha passado pela cabeça que poderia ser da parte 
neurológica, não é? (...) ninguém nos dava resposta  nenhuma (...)”. (Alice) 
 
Esgotar todos os recursos na esperança de encontrar soluções  
 
Os pais de Ana levaram o seu filho a Bombaim na esperança de encontrar uma solução 
para o seu problema, para terem a opinião de outro médico. 
“Os meus pais levaram - no para (...) Bombaim (...) quiseram mostrar a mais a um 
neurologista para ver se tinha outra coisa (...) para tirar as dúvidas. Mas, fiquei lá seis 
meses a fazer os tratamentos, os exames (...) mas não resultou nada (...)”. (Ana) 
 
Teresa levou o filho à Urgência para tentar saber o que é que este tinha, pois já estava 
saturada de ir a vários médicos e ninguém lhe dizia nada. Não o queriam atender na Urgência 
mas a mãe insistiu tanto que acabou por conseguir que a criança fosse atendida. 
Confrontada com o facto de não haver cura para a doença do seu filho, a mãe acabou por 
levá-lo a Cuba na esperança de encontrar uma solução 
”(...) fiquei tão saturada (...) cheguei aqui ao hospital  entrei logo nas Urgências (...) 
insisti tanto que acabaram por me atender. Não saio daqui enquanto não souber!. E 
assim foi. Contei depois  o que é que se estava a passar com a criança e eles acabaram 
por estudar o caso e foi logo marcada uma biópsia muscular!(...) nessa fase (...) 
cheguei à conclusão que ainda não havia cura, (...) tentei saber se havia noutro lado, 
se havia mais alguma coisa, mas sempre informando os médicos daqui do hospital até 
que (...) acabei por ir com ele a Cuba (...) tentar ver se conseguia mais alguma coisa”. 
(Teresa) 
 
Manuel vivia em Cabo Verde com a família mas veio para Portugal com o seu filho 
Vítor, na altura com sete anos,  para se tentar diagnosticar a sua doença. 
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“(...) recebeu um visto lá na embaixada de Portugal em Cabo Verde e viemos para 
aqui (...) começou a ser visto pelos médicos aqui que entenderam avançar com as 
consultas para poderem tentar diagnosticar realmente a questão dele  (...) passado um 
ano, um ano e tal vieram confirmar que ele realmente sofria desta doença, da distrofia 
muscular”. (Manuel) 
 
O diagnóstico da doença  do Paulo foi feito aos três anos, após ter sido submetido a 
uma biópsia muscular. Até esta data, os médicos julgaram tratar-se de um luxação congénita 
da anca. Rosa e o marido levaram-no a Londres, na altura em que ele começou a perder 
mobilidade, a andar de cadeira de rodas, na esperança de encontrar uma solução para o seu  
problema. 
“O Paulo à nascença [foi detectada] uma luxação congénita na anca esquerda (...) [foi 
a uma] consulta de ortopedia e a partir daí viu-se que não era só luxação mas sim que 
havia mais alguma coisa que não estava bem (...) a partir dos três anos é que se 
detectou qual era mesmo o problema (...) foi fazer uma biópsia ao músculo e só depois 
desse diagnóstico é que se viu, (...) que era uma distrofia muscular congénita. (...) tinha 
talvez onze anos (...) tinha começado a andar na cadeira de rodas, há muito pouco 
tempo. Com dez anos ainda andava (...) Foi nessa altura que fomos a Londres porque 
gostaríamos de saber outra  opinião, e ele fez lá também uma biópsia que [confirmou] 
o mesmo (...)”. (Rosa) 
 
Alice levou o seu filho a vários médicos sem conseguir que alguém a esclarecesse 
quanto aos sintomas que o filho apresentava. Acabou por falar com o neurologista, que já 
seguia o Tomás por convulsões febris, sem imaginar que o problema era exactamente do foro 
neurológico. 
“(...) em último recurso, uma vez que ninguém nos dizia nada, consultámos o Dr.º N. 
Quando lhe relatámos o que é que verificávamos  no Tomás  ele mandou 
imediatamente fazer uma análise. Quis o resultado com urgência, e que quando 
tivéssemos esse resultado lhe telefonássemos”. (Alice) 
 
Amélia teve o seu filho doente com uma diarreia durante cerca de seis meses, sem saber 
o que tinha desencadeado tal situação Depois de ter feito vários antibióticos e exames o 
diagnóstico foi feito. Posteriormente, Amélia e o marido começaram à procura de mais 
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informação chegando mesmo a encontrar outra mãe que tinha tido o mesmo problema do 
Ricardo 
“O Ricardo por volta dos três meses (...) começou com uma diarreia que durou cerca 
de seis meses (...) depois disso fez uma série de análises e apareceram valores 
alterados (...).fez todos os exames possíveis e imaginários, mas não conseguiu 
encontrar nada no menino (...) [foi encaminhado para neurologia] e a médica  
consultou-o e ficou logo desconfiada que havia ali qualquer coisa, então mandou-me 
fazer a biópsia. Fomos fazer a biópsia ao Porto (...) aos dez meses e picos sabíamos 
que o Ricardo era Duchénne. Portanto muito cedo, muito mais cedo do que qualquer 
outra criança. (...) começámos a ficar feitos loucos a procurar tudo e mais alguma 
coisa que tivesse a ver com problemas neuromusculares (...) tivemos conhecimento de 
uma senhora que tinha tido um filho Duchénne que tinha morrido aos vinte e oito anos, 
quando ela [a médica] me tinha dito que ele não ia ultrapassar a fase da adolescência. 
(...) fomos falar com essa mãe que  nos disse que tinha começado a levar o filho a 
Inglaterra a partir dos onze anos (...). (Amélia) 
 
 
Apoio económicos para adquirir medicamentos e fraldas e adaptar os recursos 
materiais necessários à situação da criança 
 
Uma família unida pode sentir-se desgastada por causa destas pressões, associadas a 
outro tipo de problemas como financeiros, relacionados com a distância e modo de 
deslocação de casa para o hospital e vice-versa, o facto dos irmãos se sentirem excluídos e 
tratados de modo diferente do habitual. Os familiares poderão sentir-se exaustos pelo tempo 
que têm de dispensar quando sentem que são precisos para continuar a dar apoio e cuidados.  
 
Ana refere que precisa de ajuda financeira, principalmente para as fraldas que são 
muito caras. Agora trabalha a dias porque necessita de ter algum dinheiro. 
“(...) uma ajuda nas fraldas principalmente. As fraldas dele são caríssimas, porque 
medicamentos ele não toma muito, só toma agora um que (...) tem uma 
comparticipação de 5% ou qualquer coisa assim. Mas o resto às vezes é preciso, estas 
coisas que acontecem, aquelas crises de constipação (...) agora trabalho assim, a dias, 
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porque preciso mesmo. Preciso de fazer qualquer coisa e ter algum dinheiro também, 
porque só o ordenado do meu marido não chega (...)”.(Ana) 
 
Teresa suporta sozinha todas as despesas do seu filho Nuno, visto que o pai não ajuda 
em nada (está em processo de divórcio). Gostaria de colocar um elevador eléctrico no 
corrimão das escadas dos seus pais, uma vez que o seu filho passa grande parte do tempo 
com eles, mas não tem possibilidades financeiras para tal. Necessita de pagar as despesas 
com a medicação e com o ventilador do Nuno, apesar de acabar por receber parte desse 
dinheiro mas demora algum tempo.  
“(...) e a gente pôr um elevador num prédio destes tem que ser à minha custa. (...) 
Daqueles eléctricos, que se põem no corrimão. (...) Se quiser pôr tenho que ser eu a 
pagar. Se o governo ao menos comparticipasse ... ”. (...) A medicação agora já é paga, 
(...) dantes não se pagava! Não é muito, mas paga-se qualquer coisa. Pago as despesas 
com o ventilador e a medicação. Os meus serviços comparticipam, mas não logo na 
altura. Tenho que aguardar pelo menos três, a quatro, ou cinco ou seis meses, é 
quando eles têm o dinheiro. (...) o pai, não ajuda. Tenho um caso com ele em tribunal, 
não ajuda. Sou eu é que tenho que trabalhar, mais nada! (...)”. (Teresa) 
 
Manuel também necessita de ajuda financeira para a aquisição de fraldas. 
“(...) vou ter que falar com a assistente social para ver se aqui ou mesmo lá na nossa 
zona., se podem apoiar nesse aspecto. Na nossa zona é um bocado difícil. Senão é mais 
uma complicação para a casa, não é? Porque essas fraldas não são baratas (...). 
(Manuel) 
 
Francisca necessita de apoio psiquiátrico mas tem dificuldades económicas para pagar 
as consultas. Assim, ultimamente não pode fazer o tratamento que deveria. 
“(...) mas as consultas [de psiquiatria] são tão caras que eu não posso (...)”. 
(Francisca) 
 
Todos os pais querem ver os filhos felizes e tentam dar-lhes tudo aquilo que podem. 
Perante uma doença de mau prognóstico, os pais anseiam por satisfazer todas as necessidades 
dos filhos e o aspecto económico torna-se um obstáculo. 
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Céu gostaria que o filho tivesse uma cadeira de rodas eléctrica para que ele se sentisse 
mais independente e também para ela não ter que fazer tanta força. Mas não tem recursos 
económicos para adquirir tal. Tem ajuda do serviço social mas não chega para as fraldas, 
medicamentos e despesas gerais com a casa.  
“(...) ele tinha nove anos quando deixou de andar. Agora queria uma cadeirinha de 
rodas para não puxar [cadeira eléctrica]. Eu já pedi à assistente social para me dar 
uma (...) mas até agora ainda não resolveram nada. (...) eu queria que me ajudassem a 
pagar (...) os remédios do meu menino, e as  fraldas e outras coisas (...) a caixa paga, 
mas alguns remédios são caros. Eu não digo que a assistente social não ajuda, mas eu 
não vou viver com 58 0000$00 que a assistente social dá, (...)  todos os dias, é água, 
luz, chega ao fim do mês? Não! (...) o que o meu menino está a receber parece que é 
pouco para a doença  dele, quero isto, quero aquilo, quero comprar isto para o 
menino, quero comprar aquilo e não posso! Os óculos, (...) do meu menino paguei à 
minha conta, ainda dei vinte e três contos, e não me deram [nada]. (...) se tivesse mais 
ajuda poderia fazer mais coisas para o meu menino!” (Francisca) 
 
Alice refere que há muita burocracia para se conseguir obter alguma ajuda financeira.  
Alguns dos materiais foram obtidos através do hospital mas os outros foi necessário os pais 
avançarem com dinheiro que, provavelmente, muitas famílias não terão. 
“ (...) [os materiais necessários] são muito dispendiosos, nós temos conseguido alguns 
através do hospital. (...) o primeiro standing que o Tomás teve foi o hospital, o colchão 
também, a cadeira do banho”. (...) A cadeira eléctrica, por exemplo, não foi pela 
morosidade. Nós temos a sorte porque conto com o apoio dos meus pais e como eu sou 
filha única, (...) em termos financeiros todo o apoio é para nós, uma vez que os netos 
são só os meus. Porque é um bocadinho difícil às vezes e moroso. (...) se nós tivéssemos 
que estar à espera da primeira cadeira, teria sido muito complicado. Porque tivemos 
nós que avançar com valores um bocadinho altos. Estou a ver famílias que não 
consigam mesmo de todo, porque é difícil. Nós por exemplo quando foi da primeira 
cadeira e da rampa, entre as duas coisas foram mil e duzentos contos. Depois, sem 
dúvida, depois através dos impostos se recebe uma parte e através da Segurança Social 
(...) Temos é que ter para avançar. Nós por acaso tivemos essa sorte, mas pode haver 
quem não tenha e eu acho que são materiais que são essenciais para eles tenham 
alguma qualidade de vida. Sem dúvida nenhuma!”  (Alice) 
 
Amélia não tem um carro adaptado à cadeira de rodas eléctrica, o que lhe dificulta o 
dia-a-dia. 
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“(...) tenho o problema de não ter um carro para transportar uma cadeira eléctrica”. 
(Amélia) 
 
Necessidade de um emprego com flexibilidade de horário adaptável à situação destas 
crianças  
 
Muitas vezes, para que os familiares cuidadores possam cuidar da sua criança doente, 
há necessidade de pelo menos um dos pais permanecer em casa ou ter um emprego com 
horário flexível que lhe permita lidar com as exacerbações da doença. Assim, a família não 
somente é atingida pela perda do salário de um dos progenitores como também pelos custos 
médicos.  
 
Ana tem ajuda familiar mas gostaria de ter um emprego fixo pois comprou uma casa 
recentemente. Está desempregada há dois anos e tem dificuldade em arranjar um emprego em 
part-time com um horário compatível com o da carrinha do filho. Ana sente-se descriminada 
em relação ao facto de ter um filho deficiente. 
“Em relação ao Rui eu tenho ajuda familiar mas se tivesse um emprego fixo isso dava-
me bastante jeito. Comprei agora casa (...).já não posso trabalhar o tempo inteiro, 
fiquei desempregada (...) eles tinham todo o meu relatório, quantos filhos tinha, que 
idade tinha.  (...) uma pessoa que tem uma criança deficiente é difícil [arranjar] 
emprego fixo (...) Porque fiquei dois anos já no desemprego e nunca tive nenhuma 
resposta, [nem] para uma entrevista. (...) Também tinha pedido o horário diferente, 
(...) em part-time, mas nunca tive essa hipótese porque o horário que eu pedi não dá! 
Arranjavam-me um emprego das nove até às sete, mas para mim não dá porque o Rui 
chega às cinco e meia e eu tenho que estar à espera da carrinha. (...) acho que é aquilo 
... uma pessoa que tem uma criança deficiente é difícil [arranjar] emprego fixo (...) 
acho que o facto de ter um filho com uma deficiência (...) prejudica em termos de  
arranjar emprego (...)”. (Ana) 
 
É uma realidade inegável que a família assume uma tarefa bastante importante ao 
acompanhar a sua criança numa situação de doença grave, “ são o principal sistema de apoio 
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e segurança para a criança pelo que devem ser encorajados a permanecer com o filho” 275. 
Nem sempre são situações fáceis de levar adiante mas nós, profissionais de saúde, 
apercebemo-nos que tal é fundamental para o bem-estar, quer da criança, quer da sua família. 
Todos aqueles que lidam de perto com crianças doentes reconhecem que a família exerce 
uma importância inegável na recuperação destas, com o seu papel de estabilizador emocional 
e afectivo.   
 
Teresa não pode ficar com o filho o tempo que desejaria porque tem que trabalhar 
(trabalha por turnos). Gostaria de passar mais tempo com ele pois sente que tal lhe dá mais 
tranquilidade. 
“(...) há dias que ele está melhor, outros que está pior. Eu não estou assim horas ali ao 
pé dele, porque tenho que trabalhar. (...) Se eu não trabalhar, o que é que vou fazer,  
quem é que vai pagar as despesas? Estes meninos, a gente devia acompanhá-los mais 
diariamente. Mas quem é que me vai pagar o ordenado para estar a acompanhar o 
meu filho na situação dele? Era muito bom! (...) Mas não há leis infelizmente para isso. 
Mas devia ser, devia haver para estes casos assim especiais! (...) Eu sinto que ele 
quando está comigo está mais tranquilo, seja aonde for. Ele dá-se muito bem com os 
avós mas eu sei que se o acompanhasse sempre era diferente. (...) tenho pena é de estar 
tão pouco tempo com ele.. E mais quando ele está na época da escola, é mais 
complicado. Por exemplo eu entro mais cedo que ele de manhã (...)”. (Teresa) 
 
É bastante importante compreendermos que os valores e crenças das diferentes famílias 
podem eventualmente diferir dos nossos. Teremos então que abdicar de emitir juízos de valor 
e aceitar a família como ela é, para podermos então estabelecer uma verdadeira relação de 
ajuda e auxiliá-la a ultrapassar as dificuldades e a reencontrar o equilibro. 
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A criança tem o direito a ser acompanhada pelos seus familiares próximos, mas os pais 
também têm o direito de receber ajuda para conseguir encontrar formas adaptativas de viver a 
situação de doença da criança que pode ser muito perturbadora para toda a família 276. 
 
Céu deixou de trabalhar para tomar conta do filho. Ele precisa de muitos cuidados e de 
ir ao hospital diariamente, fazer fisioterapia. 
“Eu também andava a vender mas já há sete anos que não trabalho. (...) agora tenho 
que cuidar do meu filho. A assistente social [diz que eu] podia trabalhar, podia fazer 
isto, podia fazer ... eu só digo assim ‘olhe você vai-me tomar conta do meu menino que 
eu vou trabalhar? E vai todos os dias para o hospital?’ ”. (Céu) 
 
Amélia tem dificuldade em arranjar um  emprego com um  horário compatível com o 
do filho. Agora trabalha na escola, através da Direcção Regional de Educação de Lisboa 
(D.R.E.L.) e acaba por estar completamente dedicada a ele. 
“ (...) estou desempregada há três anos (...) estou sem trabalhar embora receba da 
D.R.E.L. quatro horas por dia porque o Ricardo tem direito a ter uma pessoa com ele 
na escola (...) estou mesmo dedicada a ele. Arranjei mais uma coisa para fazer que são 
duas crianças que vou buscar à escola e levar a casa, portanto consegui conciliar os 
horários do Ricardo”. (Amélia) 
 
Carmo só pode procurar emprego quando encontrou uma escola para a filha e esta se 
adaptou. É ela que a vai levar e buscar à escola de táxi, com um crédito dado pela Segurança 
Social. Se assim não for, não consegue  arranjar um emprego compatível com os horários 
quer da carrinha da Liga, quer das ambulâncias. 
“adaptei-a durante X tempo [à escola] e quando vi que ela se entendia com as pessoas 
de lá, eu fui à procura de um emprego. (...) Sou eu que a vou pôr e que a vou buscar, 
porque se eu tentasse conciliar com as carrinhas da Liga o transporte (...) na verdade 
eu não conseguia conciliar com horários de emprego nenhum. O mesmo se diz das 
ambulâncias (...) e falam em tirar-me o crédito do táxi para me colocar nas 
ambulâncias. Alguma coisa tem que se solucionar. Eu para meter a minha filha a ser 
transportada pelas ambulâncias, eu não posso trabalhar! Porque ninguém me aceita 
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com o horário que me sobra. É muito complicado, são situações muito difíceis de gerir. 
Até à data eu tenho as gerido de alguma forma, acho que pelo tal amor!“  (Carmo) 
 
Flexibilidade nas condições de acessibilidade à saúde compatível com as necessidades 
destas crianças e situação económica dos país 
 
Para Ana foi importante terem cedido o cartão de isento ao seu filho, o que lhe permite 
ser atendido rapidamente na Urgência. 
“Agora (...) já tem o cartão de isento, já tem hipótese de ele passar à frente das outras 
crianças nos hospitais, na urgência, por exemplo. Mas dantes não tinha, ficava horas e 
horas à espera e como é muito mexido eu não conseguia mesmo estar com ele”. (Ana) 
 
Teresa é da opinião que todas as crianças com este tipo de deficiências deveriam de ser 
isentas. Tem mesmo que pagar as despesas do filho, principalmente em relação ao ventilador, 
porque senão ele tem que ficar sempre internado – a empresa não cobra nada quando a 
criança precisa de hospitalização. Acrescenta ainda que passar um  dia fora  de casa com o 
filho é complicado por causa da bateria do ventilador. 
“(...) nestes casos de deficiências não se devia pagar nada! (...) porque é assim, eu se 
não pagar o menino tem que estar sempre no hospital. Tem que viver  no hospital. (...) 
e até essa bateria temos que comprar ... essa é que temos que comprar mesmo, não é 
alugada (...). Ele leva sempre o ventilador para a escola e utiliza-o sempre que tem 
necessidade. (...) eu para levar aquela máquina comigo tem que ter uma bateria, pode 
falhar a luz!  Mesmo nos estudos, quando ele vai numa viagem de estudos (...) como ele 
leva a máquina onde é que ele vai ligar? Tem que estar ligada a algum lado, a uma 
coisa qualquer. Por isso é que ele às vezes já nem vai às viagens de estudo porque é 
complicado!.(...) um dia fora de casa é complicado por causa da bateria do ventilador. 
Desde que ele ficou preso ao ventilador a vida dele complicou-se mais.(...)”. (Teresa) 
 
Francisca sente-se revoltada com a falta de apoio financeiro relativamente ao transporte 
da filha. 
“(...) vejo tantas injustiças! Fui ao posto médico há dois anos e deram-lhe uma guia de 
transporte e não pagava! Fui lá a semana passada não dão a guia porque é AD,S,E. 
Agora já pago o transporte outra vez (...)  isto dá-me a volta á cabeça”.  (Francisca) 
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Alice adquiriu um carro adaptado à cadeira de rodas eléctrica após uma longa batalha 
para ser concedido ao filho o grau de incapacidade que lhe permitiu comprar o carro com 
isenção do imposto automóvel. 
“Nós temos um carro adaptado, portanto comprámos uma carrinha que tem uma 
rampa, que nós adquirimos. Tivemos muita dificuldade até conseguirmos que fosse 
concedido ao Tomás o grau de incapacidade que permitisse comprar o carro com 
isenção do imposto de automóvel. Portanto, tivemos um primeiro carro que não 
conseguimos de todo. (...) [porque] eles são avaliados segundo uma tabela de 
incapacidades que acho que tem a ver com os acidentes de trabalho e que, portanto, 
não está rigorosamente nada adaptada a este tipo de situações. Depois o Tomás 
tornou-se um bocadinho menos autónomo e nós batalhámos, fomos a não sei quantas 
juntas médicas até que finalmente conseguimos. o grau de incapacidade que permitiu 
comprar o carro com essa  isenção”. (Alice) 
 
O filho de Amélia passou a ser seguido com regularidade em Inglaterra, mas já lá não 
vai há algum tempo porque é uma despesa  grande. 
“(...) já há um ano que não vamos a Londres porque a despesa é muita, (...) a 
Segurança Social paga única e exclusivamente as despesas dentro do hospital com o 
Ricardo, mais nada. Portanto é um encargo muito grande, temos um agregado familiar 
um bocadinho grande, as despesas são muitas (...)”  (Amélia) 
 
Na opinião de Carmo, deveria de haver mais apoio para estas crianças, nomeadamente 
de fisioterapia e apoio domiciliário. Por outro lado, acha que quanto mais os pais 
demonstrem que têm força e coragem para seguir em frente, menos apoio lhes é dado. 
“(...) infelizmente quanto mais não seja em termos de qualidade de vida nós não temos 
apoio nenhum de fisioterapias para estas crianças, o que como contrapartida iria 
facilitar muito mais a manutenção delas, o manusear daqueles corpos, mesmo 
limitados (...) Não nos dá apoio a nível de fisioterapia, não temos apoio domiciliário, é 
uma fachada. O nosso apoio domiciliário é realmente uma fachada (...) não passa de 
um negócio. (...). Normalmente as pessoas, os médicos (...) têm dito que eu tenho sido 
uma grande mãe, muito corajosa, com muita força (...) Por vezes isso contribui para 
que o nosso sistema se acomode, e não me apoie Quanto mais coragem temos, quanto 
mais força temos para levarmos para a frente as coisas sozinhas, menos apoios nos são 
dados. As pessoas olham para nós, com menos realidade dos facto, e eles são sempre 
os mesmos, pelo menos a nível da Cátia que é completamente dependente”.  (Carmo) 
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Necessidade de apoio a nível físico e psicológico 
 
Cuidar destas crianças com tantas limitações físicas, não é tarefa fácil para os 
cuidadores. À medida que os filhos vão crescendo torna-se cada vez mais difícil pois, por sua 
vez, os pais vão envelhecendo e perdendo capacidades. Por outro lado, há pais que têm que 
continuar a trabalhar e ser os principais cuidadores dos filhos, como nos exemplo que se 
seguem. Através da realização destas entrevistas, encontrámos pais esgotados fisicamente e 
alguns que nos pareceram depressivos.  
 
Manuel sente-se cansado fisicamente. O seu trabalho na construção civil é pesado mas 
quando chega a casa tem que cuidar do filho pois este depende quase exclusivamente dele. 
Tenta mostrar-se sempre disponível para o filho, sem lhe dar a entender que está cansado.  
“ (...) algumas vezes eu carrego-o durante vinte e quatro horas e já estou com quarenta 
e tal anos e trabalho na construção civil e o meu trabalho não é um trabalho leve é um 
trabalho duro (...) é sempre um trabalho que rebenta uma pessoa. (...) quando chego a 
casa, tenho que ir psicologicamente preparado porque tenho mais uma tarefa. Depois 
de um dia inteiro de trabalho, tenho essa tarefa, que é levá-lo para a casa de banho, 
depois de fazer as necessidades, dar banho para ele, levá-lo para a cama outra vez, 
vesti-lo e fazê-lo deitar. Tenho essas tarefas todos os dias. De manhã também é a 
mesma coisa. (...) Às vezes são duas horas da madrugada, em pleno sono, ele chama-
me. O que é que eu faço? Vou deixá-lo lá na cama? Não, tenho que sujeitar a isso. (...) 
a mãe não pode fazer nada com ele. Ele pesa aí 75 - 76 quilos não consegue carregar o 
Vítor para pôr na casa de banho. Simplesmente, depois de estar na casa de banho ela 
pode dar banho para ele, mas depois tem que ter alguém para carregá-lo para o outro 
lado. E o irmão mais velho, que tem dezassete anos, mas é um miúdo muito franzino. É 
muito magrinho, não consegue fazer nada com ele. Só consegue carregar é os pés. Mas 
e a outra parte?” (Manuel) 
 
É difícil para Manuel conciliar estes sentimentos. Por um lado reconhece que o filho 
tem limitações, mas por outro sente que tem que dar força ao filho. Afirma que se preocupa 
muito com o filho, mesmo estando a trabalhar, está sempre a pensar nele. Sente-se triste 
porque o filho começa a perceber que é diferente 
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 “(...) mesmo no trabalho, às vezes passo tempos e tempos, estou lá a trabalhar (...) 
mas as minhas ideias não estão lá. Faço as coisas porque é a minha profissão, faço 
mesmo que fosse com os olhos fechados, mas o meu raciocínio ás vezes não anda lá, 
anda aí atrás desse miúdo! Anda aí atrás desse miúdo porque eu sou um homem muito 
preocupado. (...) de vez em quando eu passo lá [na escola] para perguntar como é que 
as coisas estão.  (...) Ele começa a compreender mais [que], no fundo (...) é um miúdo 
... diferente. E eu não queria isso”. (Manuel) 
 
Brown refere que estas famílias têm que lidar dia-a-dia com a tristeza crónica e a 
permanente incerteza do futuro e precisam de ser activos cuidadores da criança277. 
 
Os maus tratos que Francisca sofreu ao longo da vida reflectem-se agora. Sente-se 
triste, sozinha e durante a entrevista confidenciou-nos que está mesmo com uma depressão. 
Durante a entrevista houve alguns momentos de choro em silêncio, que respeitámos. 
“(...) refugio-me sozinha a chorar (...) às vezes dá-me para partir tudo! (...) também 
(...) digo que me mato! Então o psicólogo diz que (...) tenho que me tratar porque posso 
mesmo um dia fazer qualquer coisa. (...) parece que só me puxa para isso, era ir eu e 
ela. (...) dá vontade de ir eu e ela e não deixar cá mais ninguém (...). Às vezes vou pelas 
ruas (...) que têm pouco movimento para não me encontrar com ninguém. E outra 
coisa, que acho que nunca disse nem ao psiquiatra nem ao psicólogo, gostava que 
fosse sempre ... parece que de noite ... para não ter de ir para a rua e para os meus 
filhos estarem sempre ao pé de mim para não lhes acontecer nada. (...) às vezes estou 
tão triste! (...) Sinto-me muito sozinha, depois à noite,  também dormimos juntas (ela 
tem  cama própria [articulada] e eu às vezes passo a noite inteira a chorar”.  
(Francisca) 
 
A família vive a perspectiva da morte do seu filho como uma ameaça ao seu próprio 
equilíbrio. O bloqueio da vida imaginária dos pais, a impossibilidade de formar um projecto 
para si próprios e para o seu filho, desencadeiam facilmente comportamentos de fuga e um 
empobrecimento da vida de relação278. 
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Algumas reacções da filha deixam Francisca muito triste, referindo que também ela 
deveria de ter apoio psicológico. Francisca é seguida por um psicólogo que a aconselhou a 
descansar. Propôs-lhe arranjar um colégio para a Rita de modo a que ela só viesse a casa ao 
fim de semana. Francisca reconhece que já não tem condições físicas para cuidar da sua filha. 
“(...) às vezes  a Rita fica um pilha de nervos, qualquer coisinha também ela fica com a 
cabeça à roda. E isso também me perturba a mim. (...) ela precisava de mais ajuda e de 
mais apoio e eu também. (...) O psicólogo diz-me que a Rita havia de ficar uma semana 
num lado qualquer, por exemplo no hospital ou numa instituição, para eu ir para um 
lado para dormir e descansar, sentindo que ela estava bem (...) mas fazer isso eu não 
posso. Não posso porque para a internar assim, ficar sempre e vir só aos fins-de-
semana eu sou muito agarrada a ela e ela a mim, era matá-la a ela e matava a mim. 
porque a gente está agarrada há muito tempo uma à outra! (...) já fui ao hospital Santa 
Maria, a minha coluna está de uma pessoa de setenta, oitenta anos, toda torta (...) 
gostaria de uma senhora que fosse lá ajudar a Rita., por exemplo, todos os dias 
[porque] estou arrebentada das costas(...)”. (Francisca) 
 
Rosa refere que o filho está muito dependente dela e isso torna-se cansativo. Reconhece 
que seria importante ter alguém com quem falar sobre os problemas, por exemplo com uma 
psicóloga. 
“A mãe tem que lhe fazer sempre tudo. O pai às vezes está ali ao lado e ele chama a 
mãe (...) E eu vou-lhe fazendo, não é? custa-me também! (...) [os avós maternos] 
costumam lá ir a casa e às vezes vão para o ajudar e ele diz ‘Não, a minha mãe ajuda, 
a minha mãe é que faz!’, pronto, é tudo a mãe! (...) E eu vou precisando de ajuda (...) 
vou ficando mais velha, não vou podendo tanto. (...) quando agora estive lá no serviço 
a psicóloga foi lá ter com o Paulo, mas se calhar para os pais também é importante, 
não sei! Desabafar, falar porque às vezes eu própria penso assim ‘se tivesse agora 
aqui alguém, eu falava sobre isto’ porque ponho-me a pensar ... o tempo que eu não 
estou com o Paulo ... às vezes, pronto, uma pessoa está sozinha e vem aquelas ideias, 
vem aqueles pensamentos e uma pessoa vai ... ‘mas isto será desta maneira, será 
daquela, poderá isto ou ... ?’ e ajudava, não é? (...)”. (Rosa) 
 
Céu sente-se fragilizada a nível psicológico pois está consciente da gravidade da 
doença do filho que actualmente é completamente dependente em todas as actividades de 
vida diárias. Durante a entrevista chorou várias vezes, parecendo-nos muito angustiada. 
“agora  dou-lhe eu de comer. Ele pode comer mas já deixa cair metade das coisas. Já 
tem as mãos (...) quer ter força mas já não tem. E depois às vezes pede para  eu lhe dar 
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o comer. (...) então agora na casa de banho também já não posso! Tenho que o pôr lá, 
(...) já limpo, já faço tudo, dou-lhe banho ele às vezes queria tomar sozinho mas já não 
consegue. (...) Ele ainda mexe [os braços] (...), anda de gatas em casa, na cozinha, vai 
de gatas para o quarto (...). Anda na cadeirinha de rodas nem um ano tem. Eu andava 
sempre com ele ao colo. Está mais dependente de mim agora (...) não posso sair do pé 
dele. É uma vida muito presa. (...) Usa [fralda]à noite. Durante o dia pede. Mas no 
Inverno, quando era muito frio, não sentia e fazia. (Céu) 
 
(...) eu já não digo coisa com coisa (...) e o Pedro não come, às vezes come outras vezes 
não, e depois o meu marido enerva-se porque vê que o menino não come, e depois 
enerva-me a mim também. Dantes, primeiro tomava conta, agora não tomo conta de 
quase nada. As pessoas estão a falar comigo, dizem-me tantas coisas que o meu 
menino é isto que é aquilo, eu fico, pronto, com a cabeça coisa. E depois as pessoas 
estão a falar comigo e já não tomo conta. Estou cansada da minha cabeça. (...) a 
médica do meu menino ... eles não me enganam, dizem que ele vai piorar mais e eu 
começo assim. Pronto, dos pulmões vai piorar mais, vão ficar todos afectados e de um 
dia para o outro, não sei. E eu custa-me pensar que o posso perder! [choro] (...) o ano 
passado quando ele deixou de andar foi muito complicado para mim (...) Ele quer se 
levantar não pode e isso também me faz confusão (...). Estou farta de o ver sofrer, que 
eu não gosto de ver assim o meu menino, sofrer!”  (Céu) 
 
Alice refere sentir-se cansada por causa do seu dia-a-dia e começa a notar sinais de 
cansaço psicológico. Afirma ainda que falta apoio psicológico aos pais das crianças com 
deficiência. Exactamente por não se sentir bem, tomou a iniciativa de procurar ajuda 
psicológica para si própria. 
“(...) a parte psicológica também acaba depois por sofrer um bocadinho do cansaço 
físico. Todas as voltas têm que se dar. O facto de ter de ir levá-lo, buscá-lo, (...) ir à 
fisioterapia e depois ajudar a fazer os trabalhos  (...) é este cansaço todo (...) depois é 
assim, também durante a noite ele chama-me para o virar. Há  alturas em que só me 
chama por exemplo uma vez mas também há alturas em que é capaz de andar duas 
semanas ou três semanas em que me chama três vezes por noite! Isto também pesa.  
 
(...) uma coisa que falha um bocadinho é o apoio psicológico. Eu acho que muitos dos 
meninos que têm deficiência os pais são colocados perante essa situação e depois são 
deixados (...) e depois cada um por si procuram, ou não, apoio. (...) eu por exemplo 
neste momento tenho uma consulta marcada de psiquiatria, porque acho que devo, acho 
que se calhar preciso de um bocadinho de ajuda, mas se calhar há outras pessoas que 
nem têm nem a capacidade financeira nem o discernimento para perceber que 
precisam.  
 
(...) [deveria] haver também um espaçozinho  (...) de apoio psicológico (...) tentar 
também perceber se os pais estão a precisar. Mesmo que depois se achasse que não 
podia ser (...) com uma regularidade, dependia depois da necessidade, mas (...) pensar, 
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perceber se aquela família está ou não a precisar de apoio psicológico. Se calhar há 
situações em que é capaz de se estar a precisar, não é?”  (Alice) 
 
Amélia trabalhava durante a noite para ter disponibilidade para o filho durante o dia. 
Acabou por ter uma depressão devido à exaustão física.  
“(...) desde o primeiro ano que eu fiz um sacrifício enorme a trabalhar de noite e a dar 
apoio ao Ricardo durante o dia, foi horrível cheguei ao fim do ano com uma depressão. 
(...) tive um esgotamento mas não foi derivado à doença do Ricardo. Eu trabalhava da 
meia-noite às oito da manhã e depois durante o dia apoiava o Ricardo. Tinha dias que 
dormia uma hora, outros dias não ia à cama, outros dias lá conseguia conciliar e 
dormia três ou quatro. Mas pronto, foi um  ano brutal mesmo, muito complicado. (...) 
passo muito tempo sozinha com o Ricardo. É uma grande carga mas mais física”. 
(Amélia)  
 
O aparecimento de epilepsia no filho também foi um período que exigiu muito de  
Amélia. Refere que há dias que lhe são particularmente difíceis, que parece estar revoltada 
com o que aconteceu ao seu filho. A relação entre o casal também não é saudável. Reconhece 
que deveria ter tido algum apoio psicológico para superar este facto. 
“Há dois anos e tal (...) apareceu-lhe uma  epilepsia. O Ricardo começou a ter 
convulsões e foi-lhe detectada uma epilepsia, está a tomar medicamentos para 
controlar. Isso também foi um  pouco desgastante. (...) porque é assim, a nível 
psicológico há aqueles dias que nós estamos piores, não é? Porque realmente levanto-
me e ‘Que chatice, porque é que aconteceu isto ao meu filho?’ Entretanto olho para ele 
e ele é um miúdo giríssimo, é bonito, é ... pronto! E vou-me um bocadinho abaixo (...). 
Entre mim e o pai também há (...) uma relação um pouco complicada, por um devaneio 
que ele teve há uns anos atrás e que eu não consigo perdoar, acho que nesse aspecto 
talvez na altura tenha precisado um pouco de ajuda, porque não tive”. (Amélia) 
 
A criança com uma grave doença neurológica representa para a família exigências em 
termos de tempo, energia e recursos económicos. É essencial que o trabalho com a criança 
seja partilhado por ambos os membros do casal uma vez que o risco de haver problemas 
conjugais graves é potenciado pelo facto de um dos cônjuges se sentir mais sobrecarregado.  
Por outro lado, Rose citada por Antunes refere que as dificuldades de comunicação com 
a criança, e o facto de terem menos possibilidades de receber “feed-back” positivo nas 
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interacções com esta, pode eventualmente provocar sentimentos de inadequação nos pais e 
interferir com a satisfação do papel parental que, por sua vez, influencia a satisfação do 
casal279. Para Cabral, pela sua experiência como mãe de um jovem com uma profunda 
deficiência mental, a criança e as suas competências são fonte de uma energia reforçada pelo 
facto de se ter que investir com imaginação e criatividade para se conseguir que a criança 
atinja determinadas competências que nas outras surgem sem qualquer esforço dos pais. No 
entanto, acrescenta que “a vivência desta capacidade de «receber o amor e o devolver» é, 
certamente, outra fonte de energia e de compensação fortíssima” 280. 
 
Amélia começa a ter dificuldade em pegar no filho porque ele está grande e pesado. O 
filho vai crescendo, vai perdendo mais capacidades e torna-se um “peso morto” para Amélia 
que, por sua vez, vai envelhecendo, perdendo força e acumulando cansaço. 
“(...) o problema é realmente o levantar os braços. Por exemplo, para eu o levantar da 
cadeira ele agarrava-se ao meu pescoço, fazia força, neste momento já não o faz. (...) 
Sou eu que os puxo, que os ponho para cima e depois então que o agarro. A minha 
grande dificuldade está a ser esta. (...) ele está enorme, está gordo, está grande, está 
muito pesado. (...) A única coisa que continua a fazer, agora já com alguma 
dificuldade, é o comer pela própria mão já se torce um bocadinho para levar o talher à 
boca”. (Amélia) 
 
Ter um filho com uma doença neurológica grave é sempre passar por alguns períodos 
de aflição e angústia, que fazem parecer que o sol e a lua escurecem e desaparecem. De facto, 
há situações em que parece que estes pais não vão ter forças para suportar as situações que 
surgem e que os deixam exaustos e sem ver a luz ao fundo do túnel.  
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Carmo já não consegue mobilizar a filha como dantes, ela é totalmente dependente. 
Tem mais dificuldades e sente-se muito cansada porque as crises da filha são cada vez mais 
frequentes e exigem um esforço físico cada vez maior 
“(...) A Cátia sempre foi totalmente dependente em tudo, (...) é uma criança limitada 
em todos os aspectos! (...). As necessidades têm sido sempre as mesmas com a 
agravante, (...) que ela está muito maior, muito mais deformada, muito mais dobrada, e 
tudo isso são implicâncias à manutenção dela, quer para o banho, quer para a 
deslocar da sala para o quarto, quer para a sentar. (...) as dificuldades são muito 
maiores e com uma pessoa sozinha (...) eu sinto muitas, muitas dificuldades agora na 
manutenção dela, no pegar, no mudar de sítio, no dar banho. Dar-lhe banho é 
extremamente complicado, (...) é muito cansativo, é muito doloroso. Aliás, a Cátia tem 
uma escoliose gravíssima e a operação nela não é possível porque ela não tem 
equilíbrio. A única coisa que ela maneja é a cabeça dela, quando ela lá quer (...) é uma 
criança espástica (...). Trouxe-a uma vez para [o hospital] num acto de desespero, falta 
de forças da minha parte! Porque eu sei fazer-lhe o tratamento, consigo limpá-la. Mas 
ao fim de uma temporada, em que as crises eram de oito em oito dias era terrível. São 
necessárias uma série de operações que têm praticamente de serem executadas todas 
ao mesmo tempo e eu só com dois braços, aos quais falta por vezes a força muitas 
vezes para aqueles espasmos. E então entrei numa fase, que pedi a morte muitas vezes 
por não ter forças. Porque nunca ninguém a viu naquela crise, ninguém tem a 
consciência da verdadeira crise a não ser eu.  (...) através dessas crises comecei a 
atingir um estado de exaustão, porque essas crises vinham sobre todo o resto (...) que 
continuava a existir. (...) entrei numa fase, que pedi a morte muitas vezes por não ter 
forças (...)” .  (Carmo) 
 
 
 
Constatámos que os familiares sentem necessidade de sentir esperança, ou seja, de fazer 
tudo o que esteja ao seu alcance para encontrar soluções para o problema dos filhos, mas 
querem ser elementos activos na equipa de saúde, necessitam de fazer ouvir a sua  opinião. 
Por outro lado, é essencial apoio económico para estas famílias, não só para a aquisição de 
medicamentos e materiais, como também para poderem adaptar as suas habitações às 
limitações motoras dos filhos.  
 143 
Nem sempre as entidades patronais são compreensivas ao ponto de elaborar horários 
flexíveis para estes pais poderem acompanhar os filhos com necessidades especiais nem 
também há apoio jurídico neste sentido, o que seria importante.  
Os pais reconhecem que o seu dia-a-dia é extenuante, resultando num cansaço físico e, 
a longo prazo, psicológico. Assim, seria importante que a equipe de saúde que acompanha 
estas crianças e famílias estivesse sensível a este aspecto, apoiando as famílias a encontrar 
respostas para as suas necessidades.  
Outro aspecto pertinente, é o apoio psicológico às famílias. De facto, não existe apoio 
psicológico ou psiquiátrico para as famílias no hospital pediátrico onde o nosso estudo se 
desenrolou. Parece-nos que seria adequado haver uma equipe com formação adequada para 
poder acompanhar estas famílias de forma eficaz, ajudando a gerir emoções e a prepará-las 
para a perda de modo a que possam posteriormente fazer o seu trabalho de luto. 
 
 
2.6. - Incerteza em relação ao futuro 
 
Os resultados das pesquisas que Mckeever citado por Antunes refere indicam que as 
principais preocupações dos pais se relacionam com o futuro dos filhos e com a natureza 
imprevisível da doença281. A preocupação é de certa forma um ensaio daquilo que pode  
correr mal e de como lidar com a situação. A tarefa da preocupação é descobrir uma solução 
positiva para os perigos da vida, antecipando-os antes que eles se revelem. 
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Receio da transmissão da doença aos outros filhos 
 
Dado que muitas das doenças neurológicas são genéticas, há sempre o risco de haver 
mais do que uma pessoa na família com o mesmo problema. Se existem mais filhos, como o 
caso de Ana, esta preocupação é potenciada. 
“(...) também não sabia se havia alguém na família que tinha essa doença (...) tinha 
receio se aquilo se transmitia às minhas  filhas também (...)”. (Ana) 
 
Receio de morrer primeiro que os  filhos e estes ficarem desamparados 
 
Esta é uma das grandes preocupações dos pais que têm filhos que não se podem bastar 
a  si próprios. Quem ficará a zelar pelos seus filhos se alguma coisa lhes acontecer? Dedicam 
toda a sua vida aos filhos que são completamente dependentes de outrem e receiam que não 
haja ninguém que possa desempenhar o seu papel. Por aqui também se pode constatar que 
estes pais estão conscientes da gravidade da doença dos  filhos. 
 
O maior medo de Francisca é morrer primeiro do que a filha. Como existe um conflito 
familiar, receia que seja a sua irmã a ficar com a tutela da filha. 
“sinto-me triste por causa do problema da Rita. Suponha que eu morro primeiro que 
ela. Como é que vai ser? (...) a minha irmã é tutora. Neste caso ficaria tutora dela. Mas 
eu não queria a minha filha nas mãos dela , não queria!”. (Francisca) 
 
Amélia receia que o filho fique desamparado se ambos os pais morrerem primeiro do 
que ele. Apesar de ter mais duas filhas, acha que não seria justo para elas ficarem com a 
responsabilidade do irmão pois também terão a sua própria vida. 
“Outra das  minhas grandes preocupações, como deve  calcular, é a minha morte ou a 
morte do meu marido. Portanto, a falta que iremos fazer ao Ricardo porque não 
sabemos os anos que ele vai durar e depois as irmãs são irmãs, gostam muito dele mas  
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vão casar, vão ter filhos e será uma grande carga. Pronto, acho que não o vão 
abandonar, não o vão pôr de parte, mas é uma coisa injusta para elas (...)”. (Amélia) 
 
Carmo tinha medo de morrer e deixar a filha sozinha. Preocupava-se muito com a 
qualidade de vida que esta teria se a mãe um dia  lhe faltasse.  
“O que me preocupa é a minha Cátia ficar sem mim e não ter apoio de lado nenhum 
(...) eu costumo dizer como mãe, e tantas vezes supliquei a Deus que a deixasse ficar 
comigo, o meu desespero vai ao nível de pedir a Deus, de há três anos para cá, pedir a 
Deus que a leve antes de mim. Não interessa se são cinco minutos, se são dez minutos. 
Para já que permita que eu tenha forças para poder lutar por ela até ao fim (...)”. 
(Carmo) 
 
Cátia veio a falecer durante o sono em sua casa, durante a fase de conclusão deste 
trabalho.  
 
Receio de adoecer e/ou não ter forças ou suportes para continuar a cuidar dos filhos e 
da qualidade de vida que os filhos terão 
 
Os pais que cuidam destas crianças, que têm tantas limitações motoras e que sofrem de 
doenças neuro-degenerativas, estão conscientes que, à medida que o tempo vai passando, 
lhes vão sendo exigidas mais capacidades e mais força para cuidarem dos filhos. Até aqui 
não têm tido suportes e temem pelo futuro. 
 
“Graças a Deus nunca estou doente! Mas é complicado se um dia eu ... pode acontecer 
nós nunca sabemos! Mas é complicado!” (Ana) 
 
“(...) ando a pedir a Deus nas [minhas] orações para me dar cada vez mais força e (...) 
motivação para poder lidar com ele porque infelizmente ele não tem outro alguém (...). 
[peço] a Deus para me dar sempre força para trabalhar, porque se eu não puder 
trabalhar ele sofre porque não há nada como um filho estar a  ser criado com os pais”.  
(Manuel) 
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“(...) eu vou precisando de ajuda (...) vou ficando mais velha, não vou podendo tanto e 
ele tem que perceber que há outras pessoas que me têm que ajudar. E se por acaso, 
Deus queira que não, se eu adoecer e não possa ajudá-lo têm que ser outras pessoas a 
fazer isso”. (Rosa) 
 
“(...) o não ser capaz de o ajudar o suficiente, o não ter força ou não ter capacidade 
(...)”. (Alice) 
 
 “(...) A parte respiratória é de tal ordem dramática, eu domino-a, ainda. Não sei se 
continuarei a dominar se não. Tenho a minha técnica com ela e sei que resulta  
comigo. O meu medo é, e se me faltam as forças? Aonde é que eu coloco a Cátia? Não 
tenho sitio para colocar a Cátia! Existirá eventualmente um hospital e eu digo-lhe a 
forma como a vão manter nesse hospital. Provavelmente ela está com a sonda gástrica, 
alimentada pela sonda gástrica e então pronto, num hospital claro que sim, colocarão 
a Cátia um tempo infindável com oxigénio, para facilitar a vida em termos de ... 
pronto, para a tal dificuldade respiratória não ser tão acentuada e depois aplicaram-
lhe uma sonda de aspiração constantemente e de vez em quando uma cinesiterapia 
(...)”. (Carmo) 
 
“Futuramente vai ser mais complicado. (...) um dia mais tarde como é que vai ser a 
minha vida? A gente também não sabe como é que é a evolução dele, ele agora vai 
andando, mas com a idade ... eu também já vou tendo outra idade e vai ser mais 
complicado. Eu depois já não vou conseguir levá-lo ao colo com dezoito anos, por 
exemplo! Quem é que vai levar um menino com dezoito anos para um lado qualquer, 
ao colo? (...) os meus pais também já não estão assim muito novos (...) o meu  pai 
também tem um cancro na próstata, então é complicado! A gente não sabe o futuro de 
amanhã, se ele piora, como é que é? A minha mãe já não pode estar tanto a 
acompanhar o meu filho (...)”. (Teresa) 
 
Receio de não conseguir encontrar estratégias para enfrentar a evolução dos sinais e 
sintomas  e sofrimento dos filhos 
 
A família passa por diferentes estádios no ciclo de vida, ao longo dos quais existem 
expectativas diferentes. Uma doença grave pode eventualmente ser mais facilmente aceite 
numa fase final do ciclo de vida (idoso) do que no início (criança). Por outro lado, uma 
doença grave aguda pode não permitir que a família tenha tempo para se preparar, enquanto 
que a doença crónica pode provocar maior desgaste físico e emocional na família.  
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Qualquer dia o Rui é um homem e Ana não sabe o que fazer depois. O filho necessita 
de tantos cuidados como um bebé. 
“(...) ele está a crescer (...) qualquer dia já é um homem e depois já não sei o que é que 
hei-de fazer (...) Para  mim ele sempre foi um bebé em ponto grande, porque as coisas 
que eu lhe faço a gente faz a um bebé (...)”. (Ana) 
 
Os pais preocupam-se com o evoluir da doença e como irão ultrapassar as etapas que 
ainda hão-de vir. Sem dúvida que o sofrimento dos filhos é o seu maior receio. 
 
“a nível de futuro é realmente o evoluir da doença  (...) e é o nós não sabermos como 
ultrapassar certas situações (...)”. (Amélia) 
 
“(...) porque ponho-me a pensar, o tempo que eu não estou com o Paulo (...) uma 
pessoa está sozinha e vem aquelas ideias, vem aqueles pensamentos e uma pessoa vai 
... ‘mas isto será desta maneira, será daquela, poderá isto ou ...?’ (...) da parte 
respiratória eu sei que pode haver mais complicações, pode  piorar. (...) já chegámos a 
esta meta e daqui para a frente não sei qual vai ser a meta  que vamos atravessar outra 
vez. Por isso o futuro mete-me um bocado de ...  acho que até aqui houve sempre 
solução, as coisas resolveram-se. Daqui para a frente não sei. (...)”.  (Rosa) 
 
“Em relação ao futuro do Pedro, o [que me preocupa mais] é ver assim o meu menino 
na cama., (...) ver assim o meu filho a sofrer (...). Eu não queria nada, só queria o meu 
menino pudesse, um dia, me andasse. Só pedia a Deus Nosso Senhor para me fazer 
essa vontade! (...)” (Céu) 
 
“[o que me preocupa em relação ao futuro] a progressão da doença, claro, que 
dificuldades é que isso lhe pode trazer e que grau de sofrimento (...) ele pode vir a ter, 
pelo facto de ter esta doença. E depois realmente as limitações (...) e o que é que ele 
poderá sentir quando realmente se começar a aperceber de outro tipo de coisas (...) 
que ele possa entrar em depressão, ou que não possa ... não conseguir realmente fazer 
o que os outros, o que os outros fazem (...)”. (Alice) 
 
A integração dos cuidados paliativos nos hospitais pediátricos poderá de certa forma 
tranquilizar os pais. Atendendo a que são considerados como resposta activa aos problemas 
decorrentes das doenças prolongadas e de mau prognóstico e têm como máxima prevenir o 
sofrimento da criança e família, respeitando a qualidade de vida e a dignidade dos mesmos, 
os cuidados paliativos deveriam fazer parte integrante do sistema de saúde, com equipes 
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multidisciplinares com treino e formação específica e dão um  importante contributo na 
prevenção do luto patológico. 
 
Receio da dificuldade de acessibilidade destas crianças à educação e emprego 
 
Em relação ao futuro, apenas Teresa demonstrou preocupação em relação aos estudos, à  
probabilidade do filho entrar numa Universidade e à vida profissional que um  dia este terás, 
uma vez que necessitará sempre de uma pessoa para cuidar dele. 
“O que me preocupa olhando para o futuro são os estudos. Ele agora está perto de 
mim e dos meus pais. (...) um dia mais tarde se entrar numa universidade eu não sei 
como é que vai ser, acho que vai ser muito complicado! Porque é assim, universidades 
não há na minha zona (...) estas crianças também têm direito de estudar, ter uma 
profissão! (...) porque se não for assim, o que é que o miúdo vai fazer, futuramente? 
Que emprego é que ele vai arranjar? Preocupo-me muito. (...) tem que ter sempre 
alguém ao pé dele, por causa do problema dele (...) Isso é que me preocupa muito.”. 
(Teresa) 
 
Receio da reacção dos outros filhos à evolução da doença do irmão/ã 
 
A doença de um dos elementos em geral contribui para um considerável aumento dos 
níveis de ansiedade e stress dos outros, desenvolvendo sentimentos de medo, desamparo, 
vulnerabilidade, insegurança, frustração e depressão. Mccain refere que tal irá afectar a 
prestação de cuidados por parte dos principais cuidadores, que normalmente são os pais, pois 
da mesma forma que a saúde do indivíduo afecta todo o desenvolvimento familiar. também o 
funcionamento da família pode afectar a saúde individual282. É portanto primordial que se 
reconheça a importância dos principais cuidadores da criança doente e a forma como a 
doença desta afectou todo o seu sistema familiar. Os cuidados devem então ser centrados na 
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criança e família de forma a minimizar a ansiedade dos seus elementos, através do ensino de 
procedimentos para a prestação de cuidados, apoio social, emocional, psicológico e 
espiritual, entre outros, tal como preconizam os cuidados paliativos.  
Facilmente se compreende a preocupação dos pais com os outros filhos, se atendermos 
ao facto de haver necessidade da mãe prestar maior atenção e cuidados ao filho doente e 
dependente. Os outros, vão crescendo no seio da família, muitas vezes partilhando 
responsabilidades, como é  o caso da filha de Alice. 
“(...) a irmã do Tomás. tem onze anos.(...) têm uma relação normal de irmãos. (...) 
passou por uma fase mais preocupada, (...) agora conseguimos que ela se libertasse 
mais, que esteja a viver mais para ela e em função dela. Tem a ver também com a 
adolescência.. Tem sido uma miúda muito preocupada, nós achamos que ela cresceu 
um bocadinho depressa demais. Tornou-se se calhar um bocadinho até mais autónoma, 
porque eu tinha que apoiar mais o irmão do que a ela. Tentei sempre obviamente não 
fazer muito essa diferença mas, a diferença estava lá, o termos que pegar ao colo a ele 
[por exemplo]. (...) neste momento acho que ela [a irmã] aceita relativamente bem. 
Temos alguma preocupação com o avançar da doença dele o que é que ela poderá vir 
a sentir porque ela é realmente uma miúda  muito preocupada e sensível”. (Alice) 
 
Compreender a perda é a tarefa que as crianças têm que enfrentar, independentemente 
da idade em que a vivam, e é  particularmente  assustadora quando se trata da morte de um 
irmão. O impacto da morte de  uma criança é enorme. Jewett citada por Mallon afirma que 
“em cerca de metade das famílias em que morre uma criança, um ou mais irmãos 
desenvolvem sintomas como depressão, grave ansiedade da separação ou problemas 
escolares”283. Num estudo que abordou a adaptação à morte de um irmão, concluiu-se que o 
que mais ajudava era conhecer o diagnóstico e o desfecho provavelmente fatal, ajudar a tratar 
da criança doente, ter a oportunidade de se despedir perto do momento da morte, participar 
nas cerimónias fúnebres ou estar com a família no dia do funeral, ficar com alguns pertences 
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da criança e ter anteriormente vivido a morte de um familiar ou de um animal de 
estimação284. 
 
Constatámos que no nosso estudo apenas Alice demonstrou preocupação com a irmã de 
Tomás, o que nos leva a pensar que, eventualmente, os pais não estejam despertos para este 
aspecto da vida em família que merece também toda a atenção dos profissionais de saúde que 
lidam com crianças com doenças de mau prognóstico.  
As atenções são facilmente dirigidas para os pais, colocando os irmãos em segundo 
plano. Muitas vezes, nos hospitais pediátricos não é permitida a entrada de visitas de 
crianças, ficando os irmãos impedidos de visitar o que está doente, criando-se fantasias, 
medos e revoltas. A família deve ser alertada para a importância de se valorizar a presença 
dos irmãos da criança doente, de responder às suas perguntas, de demonstrar carinho, afecto, 
apoio e de permitir que estes participem nos cuidados ao irmão doente, se assim o desejarem. 
Não é uma tarefa fácil, mas é essencial para o trabalho de luto que mais tarde terá que ser 
feito. 
 
Preocupação em relação à vida sentimental e sexual dos filhos 
 
Alice e Amélia demonstram preocupação em relação à vida sentimental e sexual dos 
filhos. Reconhecem que não sabem como hão-de lidar com a situação e que necessitam de 
apoio de alguém especializado nesta área para posteriormente conseguirem ajudar os filhos. 
“(...) há realmente a preocupação a nível sexual (...) porque ele é um homem, (...) o 
que é que ele vai sentir, o que é que nós vamos poder fazer (...) essas coisas vão-me  
preocupando”. (Alice) 
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“[em relação ao futuro] neste momento, vai ser a fase das paixões, a fase dos namoros 
... porque o Ricardo tem catorze anos, não é? em que os colegas dele têm namoradas, 
em que andam aos beijinhos pelos cantos e o Ricardo assiste a isso e eu estou deveras 
preocupada com essa situação. (...) estou muito preocupada com a parte sexual. É uma 
coisa que anda a mexer comigo e com o meu marido, tanto que já falámos sobre isso 
mais do que uma vez. Acho que vai ser uma situação complicada e não sei como é que 
havemos de resolver, porque acho que no fim vamos ter que o ajudar, não sei como. 
Mas, ele vai precisar (...) acho que aí devíamos ter mesmo uma ajuda de alguém, de 
algum profissional que nos dissesse como fazer, (...) como lá chegar. Nós temos que o 
encaminhar quase sem ele se aperceber muito bem que nós estamos metidos no 
assunto. Acho que isso é uma das coisas mais complicadas nestas situações e o que 
mais me faz pensar”.  (Amélia) 
 
Na análise desta categoria, incerteza em relação ao futuro, verificámos que os pais 
temem essencialmente um dia não conseguirem ajudar os seus filhos, receiam pela sua 
qualidade de vida e sofrimento que eventualmente possam vir a sentir e de poderem morrer 
primeiro que os filhos e estes ficarem desamparados.  
 
 
2.7. - Adaptação à situação 
 
A maior parte dos trabalhos publicados fazem referência ao papel dos pais enquanto 
facilitadores ou agravantes da adaptação da criança. Mas, não nos podemos esquecer que os 
pais, enquanto familiares cuidadores, têm uma enorme tarefa a desempenhar. Barros refere 
que os pais têm que cumprir três tipos de adaptação: 
“ - aceitar a ideia  de um filho doente, modificar as suas expectativas, projectos e 
rotinas de modo a adaptarem-se às exigências da doença em cada período de vida; 
- ajudar a criança a aceitar a sua doença, as limitações que esta impõe, as 
exigências do tratamento; 
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- manter algum equilíbrio nas outras áreas da sua vida enquanto pessoas 
(cônjuges, amigos, profissionais)”285. 
 
Em seguida, passaremos a apresentar as subcategorias que emergiram no estudo, 
relativamente à forma como os pais se adaptam à situação de doença de mau prognóstico dos 
filhos. 
 
Grupos de pais 
 
Os grupos de ajuda mútua constituem uma das formas de atenuar o sofrimento através 
da partilha dos problemas. Goleman citado por Diogo, refere que nestas sessões de grupo as 
pessoas podem desabafar com quem está disposto a ouvir falar da sua dor, do seu medo, da 
sua revolta, e que compreende de facto o que estão a dizer e a sentir286. Por outro lado, é 
também importante a partilha de informação e das estratégias utilizadas para ultrapassar 
determinado problema.  
 
“(...) acho que era importante reuniões com pessoas que tenham problemas idênticos, 
para falarem entre si sobre os problemas. Cada um tem o seu problema porque nem 
todos são iguais. É assim, em termos de ajudas, isso depende muito de cada um (...) 
haver aqueles grupos de partilha (...) com os outros pais. (...) O Paulo já tem dezasseis 
anos (...) e tem este problema, não quer dizer que os outros tenham o mesmo problema, 
[mas] acho que isso [seria] importante para os pais, saber o que é que pode acontecer, 
para eles estarem de alerta, para poderem ajudar (...) o seu filho”.  (Rosa) 
 
“(...) esta ideia que se implementou agora (...) na consulta de neurologia, (...) são 
marcados os meninos com a mesma patologia para o mesmo dia. As últimas duas 
consultas que o Tomás teve já foram assim. O fazer com que nós nos encontremos acho 
que é bom! (...) A sala de espera funciona um bocadinho como terapia. (...) vamos 
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ouvindo, vamos falando com as pessoas e depois por acaso acabámos por conhecer um 
caso relativamente perto de nós, e até fomos falar com as pessoas e conhecê-los e ver 
as alterações que tinham feito na casa e tal, porque eu acho que no inicio sentimos um 
bocadinho’ o que é isto que nós temos que ninguém tem!’ Mesmo no inicio nós 
dizíamos às pessoas, mesmo família, (...) o que é que se passava, as pessoas diziam 
‘mas que raio de coisa tão esquisita que o vosso filho tem. Nós não conhecemos essa 
doença!’ E nós sentimo-nos um  bocadinho um bicho do mato (...) ‘o que é que nós 
temos que não há ninguém com quem possamos partilhar isto?’ (...)”. (Alice) 
 
“(...) Neste momento não temos aquele contacto que se calhar nos fazia bem, com 
crianças que já passaram por esta fase e que os pais sabem como é que a 
ultrapassaram, os problemas que tiveram, os que não tiveram e que nós agora estamos  
fora disso. Portanto, não temos esse feed-back que nos fazia falta (...)”. (Amélia) 
 
Apesar da organização de grupos de pais possa ser considerada uma função das 
Associações (por exemplo, da Associação das Neuromusculares), talvez fosse vantajoso 
haver nos hospitais pediátricos grupos de pais com filhos com doença grave orientados pelo 
próprio pessoal do hospital, como um psicólogo. Os familiares cuidadores necessitam de 
espaço para falar sobre si próprios, do modo como estão a lidar com a doença dos filhos, dos 
seus medos e receios.  
 
Resiliência  
 
A forma como a doença grave na criança afecta a dinâmica familiar está intimamente 
relacionada com a intensidade, duração e efeitos da doença, tal como com o índice  de 
vulnerabilidade, estilos de coping, capacidade de resiliência e com as experiências anteriores 
da família. 
O conceito de resiliência aplicado às áreas da saúde, educação e projectos sociais é 
definido como “a capacidade das pessoas, em sentido mais amplo, superarem dificuldades e 
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reconstruírem a sua própria condição”287. A resiliência está intimamente ligada ao 
desenvolvimento psicológico humano, podendo ser identificada enquanto processo 
estratégico para enfrentar a realidade de forma adaptativa. Funda-se numa interacção entre a 
Pessoa e o seu Eu, enquanto produto de desenvolvimento, situada num ambiente que ela 
influencia e que por ele é também influenciada. Se entendermos a resiliência como uma 
capacidade universal, é necessário utilizar os próprios recursos e trabalhá-los em estreita 
ligação com o seu meio social e cultural, para que se desenvolva288.  
Na área da saúde, o conceito de resiliência adquire uma conotação prática, implicando 
mudança de atitude na atenção à criança doente e familiares cuidadores e considerando as 
capacidades das pessoas de não só poderem resistir às adversidades mas também de as 
utilizarem nos seus próprios processos de desenvolvimento pessoal.  
. 
Para Ana, no início foi complicado mas depois encarou de frente a situação de doença 
grave do filho e de não haver possibilidade de melhoria. Por outro lado, refere que cuidar do 
filho dá-lhe força para seguir com a sua vida. 
“No início foi complicado mas depois (...) meti na cabeça que isto não vai ser de um 
dia para outro que ele vai melhorar! (...) eu acho que não tenho melhoras para ele ... 
também há dois anos que já não tem piorado, está na mesma (...) não piora mas 
também não melhora!(...) de certa forma isto também me tem dado força! Eu acho que 
... não sei de onde é que vêm as forças mas ... aguento-me! (...) sou uma pessoa positiva 
por natureza!”. (Ana) 
 
Manuel refere que a sua força lhe vem de Deus e tenta seguir em frente com a sua vida.  
“(...) mas a força vem, não sei de onde (...) porque também Deus vê que realmente nós 
lidamos com ele de todo o coração. (...) infelizmente é uma doença que até esta data 
não tem tratamento específico. O que é que a gente pode fazer? É ter uma coragem e 
ter força para podermos ir para a frente (...).Temos que avançar e. ter força vamos 
andando para a frente (...)”.(Manuel) 
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Rosa reconhece que é uma pessoa positiva e tenta seguir com a sua vida, não pensando 
muito naquilo que poderá um dia acontecer ao filho.  
“(...) o meu pensamento sempre foi muito positivo, nunca foi para o negativo. Eu 
sempre acreditei nas coisas, que iriam resultar, que é tudo para bem dele, e continuo a 
acreditar (...)”.(Rosa) 
 
É fundamental o sentimento de esperança e um sentido de continuidade da vida.  Herth 
defende que é uma força interior e dinâmica, que transcende o aqui e agora, e funciona como 
uma maneira de pensar, sentir, representando a forma como nos comportamos connosco e 
com os outros289. Parece-nos que existe uma necessidade de reorganização, ou até mesmo de 
adaptação, psicológica nos pais que experimentam o sofrimento e a ameaça da perda. 
Na grande maioria dos casos das famílias de crianças com doença grave, mantém-se 
uma esperança de melhoria ou mesmo cura. Cepêda e Maia referem que esta esperança que 
existe de forma mais ou menos expressa pode ser compreendida como uma fuga e uma 
defesa perante a angústia de morte ou até mesmo “como uma manifestação do instinto da 
vida que existe e persiste enquanto existe vida”290. 
 
Alice tenta viver um  dia de cada vez e arranjar soluções para os problemas que vão 
surgindo. 
“(...) vai um bocadinho do espírito das pessoas (...) eu tento não pensar muito nisso. 
Tento viver as coisas uma de cada vez e não pensar muito no que é que vai acontecer 
amanhã ou depois, acho que não vale a pena. Prefiro assim. E depois nós também 
temos tantos exemplos que acho que não vale a pena estarmo-nos a martirizar e a 
pensar o que é que vai acontecer ao Tomás daqui a três anos quando há pessoas 
absolutamente saudáveis e que têm um acidente, no meio da estrada, e também lhes 
acontece o mesmo! (...) vou é realmente pensando que quando elas surgirem vamos ver 
o que é que fazemos (...)”. (Alice) 
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Para Amélia, é o próprio filho que lhe dá força. 
“(...) dá-me uma força que vem não sei de onde, acho que é ele que ma transmite, com 
a própria maneira de ser (...)”.  (Amélia) 
 
Enquanto a filha esteve hospitalizada, Carmo tentou aprender a lidar com ela, adaptar-
se à nova realidade, conhecer a sua nova filha 
“(...) o que eu pretendia naquele momento era ter consciência do estado da minha filha 
e estar com ela a 100 %. E conhecer aquela minha nova filha, porque é assim em 
termos de amor, o meu amor era o mesmo por ela. Em termos de sofrimento era muito 
maior porque ela alterou tudo, o pouco que tinha deixou de ter. (...) eu percebia 
perfeitamente que tinha acontecido algo horrível na minha vida e na dela, mas eu 
queria era absorver o que é que se podia fazer dali para a frente e tentar ser útil a ela 
a 100 % (...) isto para mim [era] completamente novo na minha vida”. (Carmo) 
 
 
O conceito de resiliência é fundamental nas abordagens em que se consideram as 
pessoas e famílias em circunstâncias particularmente difíceis, que estejam dispostas a 
promover a capacidade de lidar com a adversidade sem se deixarem afectar negativamente 
por ela e utilizá-la para crescer, capitalizando as forças negativas de forma positiva e 
construtiva”291. 
 
 
É importante os profissionais de saúde interiorizem o conceito de resiliência familiar 
pois permite-nos compreender melhor o funcionamento das famílias que enfrentam situações 
de adversidade. Apesar de algumas famílias entrarem em disfunção pela crise ou por pressões 
contínuas, o que é admirável é que muitas outras emergem reforçadas e com mais recursos. 
 
 
                                                 
291
 QUEIROZ, Ana Albuquerque – O conceito de resiliência individual e familiar. op. cit.  
 157 
Resignação 
 
 
Muitos outros familiares conformam-se com a situação dos filhos, embora tentem levar 
a sua vida. 
“Cheguei lá [Cuba] (...) e a conclusão também não foi assim lá muito boa (...) cura não 
havia. Estive lá ainda dois meses e meio (...). Então regressei (...) eles disseram-me 
logo que não valia a pena, por enquanto. Mantinha-se por aqui. E assim pronto, até ao 
momento se mantém, não é?”  (Teresa) 
 
“(...) O que eu vou fazer? É a vida!”  (Francisca) 
 
Aceitação 
 
Aceitar a doença dos filhos não significa que o sofrimento seja apagado, mas deixa de 
dominar o pensamento e permite que os pais voltem a sentir o prazer na vida. Apesar de 
continuarem a centrar a sua atenção no filho doente, conseguem agora pensar sobre a 
situação e em si próprios. A aceitação parece então corresponder a uma etapa em que, apesar 
de existir sofrimento, há uma maior compreensão sobre as vivências, atribui-se um sentido a 
toda a situação. “A possibilidade de compreender e integrar estas vivências no percurso da 
vida familiar, de modo a fazer algum sentido e encontrando-lhes aspectos positivos”292 
 
“(...) apesar de com tanta mágoa, dor tinha que aceitar, não posso fazer mais nada, 
tinha que aceitar! E pronto, a gente vai acostumando com essa situação (...) vamos 
esperando até quando Deus quiser. (...) sei que a vida dele é limitada (...), quando está 
qualquer coisa marcada é muito mais contagiante, sinto-me preocupado por isso, não 
posso fazer mais nada, não há alternativa”. (Manuel) 
 
A família necessita de ser apoiada a diferentes níveis de modo a que se consiga adaptar, 
dentro dos seus limites, às mudanças na sua vida familiar e social que vai enfrentando ao 
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longo processo de crescimento e desenvolvimento da criança. É necessário o envolvimento 
de todos nos cuidados à criança para resolver problemas nas rotinas diárias como na 
alimentação, sono, brincar, vestir/despir, controlo de esfíncteres, controlo do comportamento 
– como lidar com o não!, saber como estimular, contribuindo para o desenvolvimento 
máximo das potencialidades desta criança que tem um ritmo diferente nas aquisições que as 
outras fazem sem apoio293. Aceitar a criança diferente não é uma situação linear, de “tudo ou 
nada” mas  envolve períodos de pesar pela perda. Deste modo, mesmo as famílias que 
atingem a fase de aceitação necessitam de apoio profissional294.  
 
 
 
É então importante que os profissionais que acompanham estas famílias tenham 
formação em cuidados paliativos de modo a que consigam balancear o conhecimento da nova 
realidade e, ao mesmo tempo, preservar as esperanças e sonhos da família para essa criança. 
As suas esperanças e optimismo ajudam a família a continuar a viver o dia-a-dia295.  
No meio da ansiedade e medos da família pelo futuro, os familiares cuidadores da 
criança com uma grave doença neurológica necessitam de manter um fio de optimismo, 
optimismo baseado numa recente descoberta de cura, num milagre ou uma esperança de vida 
superior ao prognóstico médico. 
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2.8. - Estratégias adaptadas pelos pais para responder às necessidades dos filhos 
 
Pela análise desta categoria, identificámos as estratégias que os pais adaptaram como 
resposta às necessidades dos seus filhos. 
 
Adequar as condições arquitectónicas do prédio e habitação para facilitar a mobilidade 
dos filhos 
 
Todas estas crianças têm limitações motoras, pelo que necessitam de  cadeira de rodas 
para o seu dia-a-dia. Verificámos que existem inúmeros obstáculos que dificultam a vida 
destas famílias. 
 
Ana necessita sempre de ajuda de outra pessoa para levar o filho a passear e/ou levá-
lo às consultas. Mora num quinto andar de prédio com elevador, mas não consegue 
transportar o filho na cadeira de rodas porque o elevador é muito pequeno.. Para o levar à 
carrinha da escola, que o vai buscar a casa de manhã e o traz à tarde, está normalmente 
sozinha porque o marido tem que ir trabalhar. Assim, leva o filho ao colo sozinha até à rua. 
“(...) Levá-lo à rua, passear, por exemplo, não consigo! (...) trazê-lo  à consulta custa 
mais porque assim eu sozinha não consigo mesmo fazer. Tem sempre que ser com 
ajuda de outra pessoa (...) Vai todos os dias para a Liga. Só que sozinha não consigo 
então levo-o ao colo até à rua  (...) porque a cadeira de rodas (...) não entra 
directamente com ele no elevador (...). Moro no 5º andar. Se o elevador fosse um 
bocadinho maior talvez eu conseguisse  metê-lo, mas assim não. Tenho que tirá-lo, 
depois fechar a cadeira [mas] como ele não se segura sozinho não posso fazer as duas 
coisas ao mesmo tempo! (...) E quando ele vem ao final da tarde é a mesma coisa.(...) 
tem que ser uma pessoa que segura o Rui depois tem que levar a cadeira, tem que ser 
sempre duas pessoas. Nesse caso eu não tenho hipóteses porque o meu marido sai 
muito cedo e eu estou sempre sozinha, então tenho que levá-lo ao colo!”. (Ana) 
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O filho de Teresa não consegue de todo subir escadas. Em sua casa existem alguns 
degraus mas o que a preocupa é a casa dos seus pais, onde o filho passa algum tempo,  que 
não tem elevador. Por isso tem que ser levado ao colo. 
“(...) subir as escadas é a mesma coisa, [precisa de ajuda] (...) [em casa] eu tenho 
alguns degraus. Mas os meus pais já têm mais. (...) são prédios antigos não têm 
elevadores, torna-se mais complicado”. (Teresa) 
 
Alice e Manuel tiveram que fazer alterações na sua casa por causa da cadeira de  rodas 
dos filhos. 
“[a minha casa] tem um degrau mas adaptei lá uma rampa de tábua, uma rampa que 
dá para subir e descer (...)”.(Manuel) 
 
“(...) tivemos que fazer algumas adaptações em casa, por exemplo nós moramos num 
rés do chão pusemos uma rampa, para que ele possa subir e descer. Fizemos também 
uma adaptação na porta da casa de banho tivemos que pôr uma porta de fole, para que 
a cadeira consiga entrar na casa de banho”. (Alice) 
 
O prédio de Amélia é desnivelado. Mora numa sub – cave, mas as janelas ficam ao 
nível do rés–do–chão porque dão para as traseiras do prédio. Apesar de existirem dois 
elevadores. há sempre umas escadas de diferença em que o seu filho dantes descia ao colo. 
Actualmente tem que descer sentado nas escadas porque nem a mãe nem a irmã podem com 
ele ao colo. Sentam-no no primeiro degrau e ele desce as escadas assim, um degrau de cada 
vez, sempre sentado. Amélia acha que esta situação para ele é frustrante pois ele próprio não 
gosta que os vizinhos o vejam. A mãe refere que se um dia houver um problema no prédio, 
terá muita dificuldade em tirar o filho de casa. Há cerca de um ano e meio fez um pedido à 
câmara municipal da área da residência para alterar uma das janelas para porta, mas ainda 
não obteve resposta.  
“(...) temos outro problema também, grave, em casa (...) nós moramos numa sub – 
cave, mas que a nível de janelas (...) ficamos a nível do rés–do–chão porque as janelas 
dão para a parte detrás do prédio. O prédio é desnivelado (...) temos dois elevadores. 
(...) mas há sempre umas escadas de diferença em que o Ricardo descia ao colo, agora 
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á não porque eu não posso com ele A irmã podia com ele agora já não pode (...) o 
Ricardo desce de rabo, sentamo-lo no primeiro degrau e ele desce as escadas assim. 
(...) para ele é frustrante porque de repente aparece uma pessoa nas escadas e ele 
sente-se mal, não gosta. Arranjámos uma solução, pedi à câmara municipal para nos 
alterar uma das janelas, (...) que fica a nível de rés-do-chão, para porta e pormos uma 
rampa. Fazemos isso na janela da sala e o Ricardo passar a entrar e a sair por ali, e 
isso poderá fazê-lo na cadeira (...) se estiver sozinho em casa e houver um problema 
pode sair. Já andamos nisto já há ano e meio (...) tem sido uma grande luta, porque as 
coisas param se nós não andarmos sempre a chatear (...)”. (Amélia) 
 
Carmo teve que lutar para  ter uma casa social mas adaptada às necessidades da filha e 
perto da escola que esta frequenta. 
“(...) consegui uma casa em termos sociais, mas tinha que [ser] com aspectos de 
acessibilidades [como] banheira para lhe dar banho (...) consegui esta casa, tem uma 
porta aberta para as traseiras, com rampa, onde eu tenho uma casa-de-banho com 
banheira (...). Outro aspecto que também era muito importante para uma pessoa que se 
via a braços esta situação sem apoio nenhum familiar era que fica em frente ao bairro 
onde é a escola dela (...)”. (Carmo) 
 
(Re) Inventar pequenos gestos e coisas para satisfazer as actividades de vida diária dos 
filhos 
 
“A única coisa que ele faz (...) sozinho é comer. Mas é depois de estar na mesa à frente 
dele. Se é para ele ir lá na cozinha e tirar da panela, essas coisas ele não consegue. 
(...) agora em termos de dar banho, (...) de fazer necessidades fisiológicas, vestir, 
despir, ir para a cama, ir para a rua apanhar um bocado de sol (...) ir para a escola, 
isso tudo depende de nós, principalmente de mim. (...) para ir fazer necessidades tenho 
que carregá-lo para meter na sanita (...) para dar banho tenho que carregá-lo para 
meter lá na casa de banho (...). Fica sentado na sanita porque não consegue ficar 
deitado dentro da banheira. Ponho ele em cima da sanita e dou banho para ele. E para 
vestir, tenho depois que carregá-lo, levar para o quarto dele, meto lá na cama, limpo-o 
e visto- o  E depois disso, tenho que carregar novamente e metê-lo na cadeira (...)”.  
(Manuel) 
 
“(...) ela consegue escrever (...) está assim apoiadinha ainda consegue (...) Não 
consegue coçar o nariz, ás vezes (...) pego na mão dela, levo-a e ela coça”. (Francisca) 
 
“[o Tomás] é totalmente dependente. Neste momento (...) frequenta a escola normal, 
no décimo, não teve ainda nenhuma retenção, tem sido bom aluno, e consegue ainda 
escrever e acompanhar mais ou menos. (...) consegue [comer] os líquidos é mais 
difícil, a sopa e a água porque não consegue pegar no copo. De resto, em todos os 
outros movimentos, para se vestir, para se lavar, para o tirar da cama é totalmente 
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dependente. Não usa fralda, o que é bom! (...) em relação ao comer, ao vestir [não 
tenho dificuldade] pois também já vamos ganhando alguma experiência nestas coisas 
(...)”. (Alice) 
 
 
Cepêda e Maia referem que o vínculo pais/crianças além de ser uma relação 
emocional/psicológica é também uma relação física296. 
 
Rosa tem um relacionamento particular com o seu filho Paulo que também é 
completamente dependente em termos de actividades de vida diária. Neste momento, prefere 
que seja exclusivamente a mãe a cuidar dele. 
 “(...) o Paulo desde que foi operado à coluna tem mais dificuldade na mobilização. 
(...) se for eu sozinha ou uma pessoa sozinha a mobilizá-lo sente-se melhor. Mas este 
relacionamento mãe - filho é tão grande e  já estamos tão habituados os dois, eu a 
fazer-lhe as coisas a ele e ele habituado a mim (...) até mesmo o meu marido, quando 
está connosco o ele ir-lhe pegar, pega de maneira diferente (...) e o Paulo sente isso 
(...) acha que tem que ser sempre a mãe”. (Rosa) 
 
Adequar materiais para a satisfação das actividades de vida diária dos filhos 
 
É notável a falta de apoio e de recursos materiais adequados e facilitadores nestas 
famílias para as actividades de vida diária dos filhos. Por vezes, há improvisações caseiras 
criadas pelos próprios pais: 
“(...) Para tomar banho ele precisa de ajuda, tem uma cadeira especial porque já nem 
dentro da banheira eu o consigo pôr. Tem uma cadeira já adaptada para ele. (...) tenho 
que o tirar da cadeira de rodas, pôr na cadeira do banho, que o tirar da cadeira para o 
pôr na sanita, que o tirar da sanita para o pôr na cadeira, que lhe limpar o rabo, 
porque ele já não consegue. (...) não se consegue virar durante a noite (...)”. (Amélia) 
 
“Ele perdeu [o andar] aos nove anos, já não conseguia, tinha que pedir para nós, (...) 
o levarmos ao colo para subir escadas, alcançar determinadas coisas. [agora tem uma 
cadeira eléctrica]. (...) quando ele começou a ter menos controlo do tronco, começou a 
ser mais difícil colocá-lo no standing porque a força era toda feita por quem está de 
fora e começou a ser mais difícil. (...) conversando com a fisioterapeuta dele e 
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relatando esta dificuldade que estávamos a ter, tivemos a sorte que elas conhecessem 
uma pessoa que tinha uma cadeira verticalizadora que não estava a ser usada Falámos 
com as pessoas e temos a cadeira em nossa casa já há mais de um ano e neste 
momento é onde o Tomás se põe na posição vertical. Já é extremamente difícil ter força 
para o colocar de pé. Portanto, é a cadeira que faz esse trabalho! (...) Em relação ao 
banho, também foi a Dra. X que pediu por aqui uma cadeira porque ele já tinha muita 
dificuldade. Eu dava-lhe primeiro sentado num banquinho, mas já era muito difícil 
para se equilibrar. Ele tinha muito medo. Eu acho que ele ainda se equilibra, mas tem 
algum receio”.  (Alice) 
 
Francisca precisa sempre de ajuda, apesar de alguns materiais de apoio. Para sair de 
casa com a filha necessita sempre da ajuda dos bombeiros. 
“(...) precisava de ajuda para essas coisas [porque] a minha coluna (...) toda torta. O 
miúdo tem dezanove anos já se queixa da coluna, porque nós os dois é que fazemos isso 
(...) eu tenho lá uma grua para a Rita, para a gente não fazer força mas só que aquilo é 
tão grande (...) não dá jeito porque é muito grande e depois tem que ficar o dia todo na 
cadeira! (...) para ir com ela a algum lado, tenho que ir com os bombeiros que têm 
elevador. Só vai de bombeiros, não há uma carrinha que tenha elevador que desça e 
suba (...)”.  (Francisca) 
 
Ana refere que a cadeira de rodas adaptada ao filho fica sempre na Liga, não podendo 
utilizar este recurso em casa. 
“A cadeira de rodas que é adaptada a ele fica na Liga Portuguesa dos Deficientes 
Motores, (...) e a outra cadeira que foi uma das enfermeiras daqui do hospital que 
também emprestou, entre aspas, prontos pode ficar até ele ... – (a senhora fez silêncio, 
ficou triste. Pela sua expressão pareceu referir-se à morte) - até ele precisar, não tem 
muitas condições porque não tem cintos para adaptar e se eu não puser o cinto ele cai 
para a frente, (...) porque na Liga eles têm um cinto que adapta aqui para ele não 
deslizar e tem outro que passa por aqui para ter sempre as costas direitas”.  (Ana) 
 
Teresa pensa em adquirir uma cadeira eléctrica para o filho pois ele está a crescer e 
necessita de maior independência 
“(...) vou ver se consigo arranjar pelo menos uma cadeira eléctrica. (...) ele está a 
crescer, não vai precisar sempre de uma pessoa a empurrá-lo, na escola, para andar 
na rua, ele precisa de andar à vontade!”. (Teresa)  
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Este é o contexto real do dia-a-dia destas famílias. Além de se confrontarem com a 
perda de capacidades dos filho e com o prognóstico que lhes  está reservado, têm ainda que 
fazer face às barreiras que existem, com poucos recursos e ajudas. 
 
Mudar o projecto de vida para poder acompanhar os filhos 
 
Gliedman e Roth citados por Antunes afirmam que uma criança com incapacidade gera 
medo, confusão, ansiedade e embaraço no grupo social297. Para Cabral, a diferença gera 
medo e marca os percursos e os encontros da vida pelo que, como é evidente, marca o 
encontro com o filho com uma doença neurológica. Reduz ao nível do poder fazer, poder ter 
e poder ser. Reduz em primeiro lugar nos pais e no meio as expectativas ao nível das 
fantasias. Mas, a mesma autora acrescenta que quem tem um contacto mais aprofundado com 
estas crianças vai-se deixando surpreender e acaba por construir uma imagem mais real. Por 
outro lado, quanto mais superficial é esse contacto mais fantasiada será essa imagem298. 
No fundo podemos dizer que a criança com doença neurológica grave, exactamente por 
ser diferente, surge como um apelo a uma reconversão total da vida do casal uma vez que, 
para que o filho possa progredir, os projectos a dois terão que ser alterados, surgem novas 
exigências em termos de energia, tempo e atenção à criança diferente e ao outro. Os pais 
terão que enfrentar doravante uma vida cheia de desafios mas que poderá fazê-los crescer na 
união e no espírito de entreajuda, “como verdadeira pessoa conjugal”299 e do modo como 
lhes souberem corresponder resultará a sua maior ou menor qualidade de vida.  
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Manuel percebeu que era importante ficar em Portugal para oferecer uma melhor 
qualidade de vida ao filho. 
“(...) tinha só uma guia de marcha, tinha que voltar para o país para ingresso no 
trabalho, mas [por causa do problema] dele senti-me quase obrigado a permanecer 
porque não justifica estar com o miúdo aqui com um plano de saúde para levar outra 
vez lá para a terra onde não tem mínimas condições (...) tentar tratar ou ao menos 
descobrir a questão dele. Entendi permanecer para poder acompanhá-lo aí e tentar 
criar as melhores condições de vida porque lá realmente é muito difícil (...). Isso 
depois de estar confirmado que o rapazinho tinha essa doença e ele deixou mesmo de 
andar. Aí aos nove anos já não andava! Tinha que deslocar mas na cadeira de rodas. 
Imagina, aqui o acesso é muito mais prático, porque o terreno é todo alcatroado e lá 
[Cabo Verde], onde a gente tem casa própria, é só terra batida. Imagina, não dava 
jeito! (...) se ele tem um limite de tempo de vida, pelo menos nesse tempo que ele 
usufrua de melhores condições possíveis, apesar da nossa possibilidade de lhe dar 
todas essas condições todas é um pouco difícil. Mas aquilo que eu posso fazer eu 
faço!”.  (Manuel) 
 
Céu optou por ficar com o filho em casa pois enquanto ele andou na escola, esteve mais 
vezes doente e com necessidade de ser hospitalizado. Receia mais recaídas e sente que deste 
modo cuida melhor do filho. 
“(...) mas o meu menino piorou-me mais [enquanto andou na escola], andou mais 
internado aqui no hospital (...) e eu tenho medo. (...) elas aceitam-no [na escola], mas 
eu tenho pena dele! (...) elas [na escola] também sabem tratar, nunca fizeram mal 
nenhum ao meu menino, para dizer a verdade, nunca, mas parece que está melhor 
comigo, pronto! Pronto, para dizer a verdade, está! (...) preferi ficar com ele ao pé de 
mim. (...)  E toma o remédio á hora, ele toma muitos remédios, e tem que fazer aqueles 
vapores três ou quatro vezes por dia (...)”. (Céu) 
 
Alice e o seu próprio pai revezam-se para levar o seu filho à escola para que este não 
seja sujeito ao horário dos bombeiros.  
“.(...) sou eu de manhã que o levo à escola, depois à hora do almoço, eu também trabalho 
relativamente perto, e à hora do almoço vou buscá-lo, levo-o para casa dos  meus pais, 
almoçamos os dois. Quando ele tem aulas à tarde, neste momento é o meu pai, uma vez que 
já não está a trabalhar, que assegura a chegada dele à escola à tarde. Trocamos de carro 
(...) e é assim, o transporte é feito por nós. Como nós tínhamos esta possibilidade não 
quisemos sujeitar o Tomás ao horário dos bombeiros, não é “(...) no sítio onde nós 
residimos, acho que há uma possibilidade de serem os bombeiros a transportar o Tomás.. Na 
escola tinham-me dito isto. Acho que há um autocarro da câmara mas que não faz o 
transporte de miúdos com problemas motores. Faz de deficientes mas não com problemas 
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motores, porque não é um autocarro adaptado. Como nós tínhamos esta possibilidade não 
quisemos sujeitar o Tomás ao horário dos bombeiros” . (Alice) 
 
A principal preocupação dos pais é o bem estar e a qualidade de vida  dos filhos. 
Procuram todos os recursos para satisfazer as suas necessidades, preterindo o seu projecto de 
vida  em prol do dos filhos, deixando para trás carreiras profissionais e, muitas vezes, o 
desejo de ter mais um filho. 
 
Confrontados com o limite de vida dos filhos tornam-se mais tolerantes, pondo em 
primeiro lugar o bem estar dos filhos 
 
Sabendo de antemão o que o futuro reserva para os filhos, muitos pais encaram a  vida 
de outro modo, valorizando e dando significado ao que consideram mais importante. Assim, 
quando Manuel soube o diagnóstico e prognóstico da doença do seu filho, começou a lidar 
com ele de outra forma. esforça-se para lhe dar tudo o que ele necessita porque sabe que o 
Vítor tem um tempo de vida limitado. 
(...) a partir da altura que soube (...) qual o provável futuro (...) do meu filho, 
começámos a encarar as coisas doutra maneira (...) principalmente em termos de lidar 
com ele. Se às vezes ele faz qualquer coisa que a gente tem que dar um puxão de 
orelhas (...) nós temos que ser mais delicados, temos que ter um pouco cuidado. (...) a 
gente tenta fazer tudo de bom para ele apesar que, talvez por razões da doença, muitas 
vezes ele [faz] birras mas nós (...) tentamos (...) deixar isso passar (...) não damos 
muita atenção porque é claro que se sabemos que ele tem um tempo de vida limitado, 
nós não vamos tentar limitá-lo nas outras situações. (...) aquilo que pudermos fazer 
pelo menos para o bem estar dele, durante o tempo de vida, vamos fazer! Mas pronto, 
tenho essa consciência que não há tratamento para isso (...) o que nos resta é só 
aguentar as coisas e tentar dar-lhe o mais carinho possível, lidar com ele da forma 
mais positivamente possível. (...) o que me preocupa é que pelo menos agora, enquanto 
ele pode, enquanto ele tem vida, enquanto ele pode fazer qualquer coisa, é que a gente 
o apoie o máximo que pudermos para que ele se sinta, apesar de não ter boa saúde, 
[parte da] sociedade, como algo deste planeta! Não quero que ele se sinta de lado ou 
se senta mais frágil do que o outro. (...) sinto-me preocupado com isso, de tê-lo bem. 
(...) aquilo que posso fazer é tentar mantê-lo bem, mantê-lo bem. Ser seguido pelos 
médicos, sentir-se bem, comer razoável, vestir, passear (...)o meu pensamento é 
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exactamente relacionado com esse aspecto: tentar tê-lo bem enquanto ele for vivo 
(...)”.  ( Manuel) 
 
 
Os pais adaptam inúmeras estratégias no seu dia–a–dia para fazerem face às 
dificuldades que a doença dos filhos impõe, desde o adaptar as condições arquitectónicas das 
suas próprias habitações e de materiais para auxiliarem nas actividades de vida diária dos 
filhos, até mesmo a mudar o seu próprio projecto de vida. Tudo isto por amor aos filhos! 
 
 
2.9. - Relação com os outros como sistema de suporte 
 
A família como sistema de suporte 
 
Para que a família reuna as condições necessárias para enfrentar as tensões envolvidas 
no melhor ajustamento possível à doença da criança, cada elemento da família deve receber 
apoio individual, “de modo tal que cada uma das partes do sistema familiar seja 
fortalecida”300. É importante promover a comunicação dentro da família de modo a que os 
laços interpessoais saiam fortalecidos. 
 
Os pais de Ana deram-lhe ajuda e força para continuar a prosseguir com a sua vida. 
Tem o apoio da sua família que mora perto de si e sabe que em caso de necessidade, os seus 
sobrinhos, que têm carro, levam-na ao hospital com o filho. 
“(...) os meus pais deram-me muita força (...) a vida não parava, tinha  que continuar! 
(...) tenho a minha família perto. Se não tivesse ninguém era diferente.  (...) tenho dois 
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sobrinhos que têm carro e se eu precisar (...) eles ajudam-me. (...) a trazê-lo [ao 
hospital] (...)”. (Ana) 
 
Também Teresa tem o apoio dos seus pais. Trabalha por turnos e são eles que lhe ficam 
com o filho. 
“(...) por enquanto tenho os meus pais(...). Trabalho por turnos (...) entro mais cedo 
que ele de manhã. Se não tiver os meus pais não sei um dia mais tarde como é que vou 
fazer, vou precisar de uma pessoa constantemente.(...)”. (Teresa) 
 
Rosa refere que ela e o marido têm uma  relação aberta com o filho. Quem mais a ajuda 
são os seus próprios pais. 
“(...) nunca escondi nada ao Paulo (...) digo sempre e se não é claramente faço-lhe entender de 
outra maneira, sempre tivemos uma relação muito boa. Portanto, eu e o pai, sempre lhe 
contamos tudo, sempre lhe fizemos ver as coisas como eram (...). Eu não digo que as outras 
pessoas não nos auxiliem não estejam connosco mas são sempre os meus pais a dar-nos 
auxílio. O eu falar é com eles (...)”. (Rosa) 
 
 
Walsh e Mcgoldrick citados por Diogo afirmam que os sistemas de crenças modelam 
poderosamente a maneira como as famílias vêem e dão resposta às situações de ameaça à 
vida. Os sentimentos atribuídos à incapacidade e à morte, assim como a sensação de 
competência para tomar parte no desenrolar dos eventos, vão afectar o modo como as 
pessoas agem perante uma ameaça de perda. Também as questões não resolvidas de culpa e 
vergonha podem interferir na compreensão da causa de uma doença e os sentimentos 
associados à perda antecipada, prejudicando seriamente a sua adaptação301. 
 
Amélia refere que o seu marido se sentiu culpado porque foi ele que desejou um filho 
rapaz. A sua filha mais nova tem uma óptima relação com o irmão e é ela que o auxilia 
durante a noite. Quando necessita de sair de casa, é também a filha que fica com o irmão. 
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“(...) nós tínhamos duas filhas, o meu marido é que quis o terceiro filho porque 
adorava ter um filho rapaz. Conseguiu o filho rapaz e aconteceu isto, culpabilizou-se 
imenso (...)  tivemos uma situação bastante delicada, depois com o tempo fomos 
ultrapassando. (...) tento sempre conciliar os horários com a minha filha para ele não 
ficar sozinho. Se é uma coisa de dez minutos um quarto de hora, sair de casa e voltar, 
tido bem. Se é mais tempo, não saio se a irmã não estiver, a irmã não sai se eu não 
estiver, pronto temos que conciliar entre as duas. (...) É uma relação espectacular 
[com a irmã do meio], neste momento dormem juntos, porque ele não se consegue 
virar durante a noite. (...) a irmã ficava no mesmo quarto, ela levantava-se para o ir 
virar e não sei quê, e depois no Inverno estava frio, e depois começou a dormir junta 
com ele e agora não querem outra coisa, ficam sempre os dois juntos”.  (Amélia) 
 
Os profissionais de saúde como sistema de suporte 
 
Uma vida em que os desafios colocados à família sejam superiores às capacidades 
pessoais será sem dúvida uma enorme fonte de angústia e frustrações. Para tal, será “muito 
importante que os esforços da sociedade e da equipa de saúde que os deve acompanhar de 
modo permanente e continuado, se coadunem à progressiva resposta que a família irá 
descobrindo em si própria”302, pelo que os cuidados paliativos pediátricos se revelam de 
extrema importância neste aspecto. 
 
Teresa sente muito apoio da parte da equipe e confia nos médicos. 
“O Nuno começou a ser visto de seis em seis meses, depois passou de três em três 
meses e agora está a ser visto todos os meses. E eu estou a chegar à conclusão que eles 
estão cada vez mais interessados em estudar o caso da doença do Nuno. (...) para mim 
foi uma grande esperança ao menos [os médicos] tentarem saber se havia mais algum 
tratamento a fazer, que é isso que eles querem fazer no Nuno (...). se houvesse alguma 
cura para o meu filho não queria que se fizesse lá fora, era cá, cá [no hospital] porque 
é muito bom (...). Era tão bom que eles agora dissessem ‘olhe, realmente nós temos 
uma cura aqui no hospital para o Nuno’. E eram  aqui feitas as coisas. (...) o apoio da 
equipa [tem sido] muito importante (...) médicos, enfermeiros, não tenho razão de 
queixa! O que me faz passar mais o stress é a equipa em si, somos bem tratados. Foi a 
melhor coisa, a melhor coisa foi ele ter entrado aqui. E já lá vão uns aninhos bons 
(...)”. (Teresa) 
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Magão refere que o desafio de qualquer pessoa que ajuda, quer seja familiar, amigo ou 
profissional, é encorajar esperança que ajude. Acrescenta ainda que o desafio de todo o 
doente e familiar é usar quem ou o que quer que promova um sentido de esperança303. A 
esperança é valorizada pelos pais de crianças gravemente doentes como algo importante para 
si próprios mas também como “uma percepção da sua universal necessidade, não só no 
contexto da incerteza da doença dos filhos mas  também no de incerteza inerente ao futuro 
para qualquer ser humano”304. 
 
Rosa sente confiança na equipe médica do Paulo pela competência e profissionalismo 
que esta demonstra. A mãe sente confiança e à vontade no hospital para falar. 
“[fez a biópsia muscular] no Porto porque o Dr.º achou que lá, para estes casos era 
mais de confiança (...). Apesar de haver aqui em Lisboa mas lá era um sítio onde já 
havia mais confiança para isto. (...) quem fez o diagnóstico [da distrofia muscular 
congénita] foi a Dra. X que é uma pessoa que vai lá fora, e que por acaso foi a França 
e que através de outros colegas se conseguiu ver o que é que era, apesar depois em 
Londres confirmarem realmente. (...) aqui [no hospital] eu posso falar e [...] as 
pessoas sabem qual é o meu problema.(...) eu aqui sinto-me à vontade, sei que posso 
falar com as pessoas e que compreendem o que eu estou a falar e que sabem do que é 
que eu estou a falar (...)”.  (Rosa) 
 
Carmo refere que num dos hospitais por onde a filha passou, a equipe foi essencial para 
ela adquirir força e coragem. 
“(...) foram impecáveis (...) acho que a passagem pelo hospital X foi aonde eu adquiri 
realmente as minhas forças, a  minha coragem porque eles foram extraordinários. (...) 
tinham muita consideração por mim (...) explicavam-me os factos à medida que eles 
vinham (...) foi (...) muito importante (...). Eles transmitiram a parte humana deles ali, 
em paralelo ao profissionalismo, e ao mesmo nível foi de tal ordem extraordinária, (...) 
que eu senti a grandeza deles. Souberam colocar na proporção certa, a parte humana 
com a parte profissional. Foi fantástico! Isso a mim deu-me uma força fantástica (...) 
em relação à questão da consideração que aquela equipa teve por mim, acho que se o 
hospital e aquelas equipas não se têm cruzado no meu caminho, eu se calhar tinha 
vacilado, tinha fraquejado. Acho eu, como pessoa, como mãe e tudo! (...). Explicavam-
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me de forma a eu perceber o que era mas também de forma a eu perceber a gravidade 
das coisas. E aí eu encaixava muito bem!” (Carmo) 
 
Partindo do pressuposto que uma adequada prestação de cuidados ao doente contempla 
sempre uma relação entre o enfermeiro e a família, os enfermeiros são cada vez mais 
solicitados a dar resposta às necessidades da família, podendo essas respostas nem sempre 
coincidir com as suas expectativas305. Deste modo, pensamos que é muito importante a 
atitude do enfermeiro perante a família da criança doente. Cuidar das crianças passa também 
por cuidar da sua família. Como já vimos anteriormente, a família é um sistema dinâmico; se 
um elemento adoece, podemos dizer que temos uma família doente. 
Para Watson, o homem não é um ser isolado do mundo, ele tem necessidade de se 
relacionar com os outros e com o mundo que o rodeia e ser aceite. Precisa da ajuda do outro 
para fazer eco dos seus sentimentos 306. Deste modo, o enfermeiro pode aumentar o bem estar 
emocional e a esperança de quem cuida, falando com ele, comunicando-lhe a esperança real e 
não o optimismo forçado. Mesmo quando a medicina diz que nada pode ser feito por uma 
criança doente, o enfermeiro pode proporcionar cuidados incluindo as diversas medidas de 
suporte que visam o conforto e as infinitas formas de instilar fé e esperança 
A família sentir-se-á confiante e segura se se estabelecer uma comunicação eficaz, 
respondendo de uma forma clara às questões que lhe são colocadas. Também quando o 
enfermeiro alia à execução de actos técnicos uma relação empática com o familiar cuidador, 
este sente-se mais seguro e tranquilo307.  
O enfermeiro é considerado um comunicador por excelência, pois tem de ter a 
capacidade de transmitir uma mensagem de modo a que quem a oiça a compreenda. A 
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família procura-o geralmente para esclarecer as dúvidas que surgiram, por exemplo durante o 
diálogo com o médico ou com outros profissionais de saúde.  
 
 
2.10. – Cuidar por amor 
 
Tal como já referimos anteriormente, pelo processo de redução e comparação das 
categorias emergiu a nossa categoria central, ou seja, a “categoria que aparece na maior 
parte da  variação de padrão de comportamento e que ajuda a integrar as outras categorias 
que foram descobertas nos dados”308. Assim, cuidar por amor é a categoria central do nosso 
trabalho que não foi fácil encontrar.  
Verificámos ao longo do estudo que estes pais cuidam dos seus filhos por amor, 
ultrapassam tantas dificuldades e obstáculos por amor. Apesar de todos os obstáculos, o dia-
a-dia é pautado por pequenos desafios e também de pequenos sucessos. Biscaia diz que cada 
avanço é como um triunfo colectivo, “quasi um novo nascimento, criando um conjunto de 
sentimentos profundamente gratificantes”309. As conquistas de um desenvolvimento com um 
percurso atípico e imprevisível são cheias de alegrias inesperadas, gratuitas, que enche os 
pais de orgulho materno/paterno. 
Para Antunes, a constatação da incapacidade da criança e da impossibilidade de esta 
desenvolver as capacidades apropriadas ao desenvolvimento infantil dito normal, poderá 
eventualmente trazer repercussões negativas na auto-estima individual e familiar, sendo 
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factor determinante no aparecimento de sentimentos de inferioridade e abandono que são 
uma ameaça à qualidade de vida de cada um dos membros da família310. 
É então essencial que a criança e sua família criem encontro. Para tal, é necessário 
descobrir e aprender a apreciar os dons da criança e aprender a lidar com as suas limitações 
sem ficar bloqueado nelas. É importante que a sociedade reconheça estas crianças limitadas 
pela sua condição, que aprenda a enternecer-se e a esperar delas o que elas têm para dar, 
apesar da sua marcada diferença. É um desafio importante pois cria espaços onde a regra não 
é a concorrência, a defesa do seu território, dos seus direitos. Este é certamente um dos 
contributos mais importantes que estas pessoas têm para dar à sociedade311. O Movimento Fé 
e Luz312, na sua Carta fundadora, afirma que a pessoa fraca e vulnerável provoca à sua volta 
um mundo de ternura e de fidelidade, de escuta e de fé, importantes para a construção de um 
mundo assente numa outra lógica que não a da competição e da procura do prazer imediato 
dos bens materiais, a que nem todos têm acesso. 
O encontro com um filho diferente é assim possível e não depende das suas 
competências linguísticas ou outras. Esse filho é sempre um agente activo na relação. Sem 
dúvida que o percurso de uma família com uma criança com doença neurológica grave é 
sempre marcado por momentos de grande luta e dificuldade. Cabral refere que é sempre um 
caminho muito marcado pela beleza dos grandes encontros, “tem sido um caminho cheio de 
desafios que exigem entrega e uma procura constante de nos transcendermos, de sair de nós, 
de procurar soluções onde parece não haver saída”313. 
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Podemos então dizer que “cuidar por amor” está implícita à teoria da vinculação, 
compreendendo então a capacidade de resiliência dos familiares cuidadores da criança com 
uma doença de mau prognóstico, como resumimos no diagrama 5. 
 
“Se o amor for a chave de leitura da vida, o mais certo seria ‘morrer de amor’. (...) a 
morte como mergulho e confiança, como oportunidade de humanização. (...) Nós face à 
morte do outro: nós a um passo de uma mais profunda comunhão”314. 
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- O processo de doença dos filhos como 
um obstáculo na relação com os outros 
 
- Confronto com a doença de mau 
prognóstico 
 
- Necessidades sentidas pelos pais 
 
Consequências 
Incerteza em relação ao futuro 
Acções / Interacções 
- Adaptação à situação 
- Estratégias para responder às 
necessidades dos filhos 
- Relação com os outros como 
sistema de suporte 
Contexto 
CUIDAR POR AMOR 
Diagrama 5 – Cuidar por amor 
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DISCUSSÃO FINAL E CONCLUSÕES  
 
O diagnóstico de uma doença grave e possivelmente fatal na criança é sem dúvida um 
dos acontecimentos mais dramáticos que uma família pode sofrer, como pudemos constatar. 
Os cuidados paliativos pediátricos têm um papel preponderante no acompanhamento destas 
crianças e famílias pois têm como objectivos aliviar e acompanhar as crianças e respectivas 
famílias no sofrimento do fim da vida, com um rigoroso e eficaz controlo de sintomas, 
promovendo a autonomia da criança, a sua dignidade e restantes valores, maximizando o 
conforto e a qualidade de vida. 
Vários autores sugerem que o equilíbrio e bem estar da família reflecte-se directamente 
na tranquilidade da criança, pelo que dirigimos este estudo aos familiares cuidadores da 
criança com doença mau prognóstico com a finalidade compreender as suas vivências e 
identificar as suas necessidades de apoio e as estratégias desenvolvidas por estes neste 
processo para fazer face à situação. 
Ao longo da elaboração deste trabalho, procurámos constituir um espaço de reflexão 
onde fosse reconhecida a importância e emergência dos cuidados paliativos em pediatria, 
com a finalidade de contribuir para uma melhor compreensão das necessidades dos familiares 
cuidadores da criança com doença de mau prognóstico, por acreditarmos que uma maior 
compreensão destas necessidades pode influenciar a qualidade das interacções dos 
profissionais de saúde com a criança e sua família.  
O contacto directo com os participantes do estudo foi para nós uma experiência muito 
rica ao percebermos a fragilidade emocional destes pais mas, em simultâneo, a capacidade de 
enfrentar desafios e ultrapassar obstáculos, por amor aos filhos. 
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Partimos para o estudo com muitas incertezas, dificuldades, limitações mas, agora que 
chegámos ao fim, olhando para o caminho percorrido reconhecemos o nosso crescimento 
interior e como profissional de saúde.  
Pela análise dos dados apurados, constatámos que das vivências destas famílias, o 
processo de doença dos filhos pode ser uma barreira na relação com os outros, quer a nível 
conjugal, familiar ou social. De facto, depreendemos que os pais se isolam dos amigos, 
deixam as suas actividades de lazer para se dedicarem quase que exclusivamente àquele filho 
doente, descurando a própria relação conjugal.  
Os profissionais e saúde necessitam de formação e treino para lidar com as crianças 
com doença de mau prognóstico e respectivas famílias. Saber transmitir más notícias e estar 
consciente da importância de não ocultar informação à família, de modo a que esta se prepare 
para as etapas que se seguem, são pontos chave para lidar com estes cuidadores. Verificámos 
que foram os pais as primeiras pessoas a constatar de que algo não estava bem com os seus 
filhos, apesar de muitas vezes a sua opinião não fosse valorizada. É necessário aprender a 
escutar os pais e a considerá-los como elementos da equipe cuidadora da criança. 
Perante a doença grave, a família é confrontada com o choque da realidade, com o 
pensamento da morte e com a iminência da perda, da separação, do abandono. A família tem 
que ser apoiada, preferencialmente por profissionais com competência em cuidados 
paliativos de modo a que sejam acompanhadas nesta etapa das suas vida que traz muito 
sofrimento. 
As principais necessidades dos familiares cuidadores apuradas são de ordem financeira, 
laboral, relacionadas com a informação acerca da doença dos filhos e ainda com o apoio 
físico e psicológico. Quanto à questão financeira, dado que se tratam de crianças com graves 
limitações motoras, o apoio económico é essencial não só para a aquisição de medicamentos 
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como também para os materiais que fazem parte da vida diária destas famílias, sem os quais 
seria pouco provável que estas crianças tivessem alguma qualidade de vida. Por vezes, é 
também necessário adaptar as casas aos filhos, ou seja, desde a colocação de rampas de 
acesso, como a transformar portas, janelas e casas de banho de modo a facilitar a mobilidade 
e os cuidados aos filhos dependentes. 
Os pais referiram dificuldades em conseguir empregos com horários compatíveis com 
as necessidades dos filhos. Alguns destes cuidadores deixaram mesmo de trabalhar para 
poderem cuidar dos filho doentes, o que por sua vez se reflecte no orçamento familiar. 
Outros, tentam conciliar os empregos com o trabalho doméstico e os cuidados aos filhos. 
Muitas vezes atingem a exaustão física e, por consequência, um desgaste também a nível 
emocional e psicológico. Assim, estas famílias poderiam beneficiar de apoio e serviços 
comunitários, havendo uma articulação entre o hospital e o serviço social da área de 
residência. 
Outra necessidade referida pelos pais é a necessidade de sentir esperança, ou seja, de 
fazer tudo o que esteja ao seu alcance para encontrar soluções para o problema dos filhos, de 
acreditar que não vai ser assim tão mau. Querem ser elementos activos na equipa de saúde, 
necessitam de fazer ouvir a sua  opinião e de serem informados. 
Em relação ao futuro, o que mais preocupa os familiares cuidadores é a possibilidade de 
morrerem primeiro do que os filhos e estes ficarem desamparados. Receiam também um dia 
não os conseguirem ajudar como têm feito até agora e temem pela qualidade de vida e 
sofrimento que eventualmente os filhos possam vir a sentir. Daqui depreende-se que é 
fundamental a implementação de programas de cuidados paliativos nos hospitais pediátricos 
para acompanhar estas crianças e famílias. 
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Os pais adaptam inúmeras estratégias no seu dia–a–dia para fazerem face às 
dificuldades que a doença dos filhos impõe, desde o adaptar as condições arquitectónicas das 
suas próprias habitações e de materiais para auxiliarem nas actividades de vida diária dos 
filhos. No entanto, necessitam de se sentir apoiados. Nenhum dos familiares do nosso estudo 
se referiu ao apoio comunitário, como os vizinhos, o que nos surpreendeu. De facto, a nossa 
sociedade tende a fechar-se cada vez mais sobre si própria e o espírito de solidariedade 
parece que às vezes já não existe. Mas é necessário criar pontes de ajuda a estas pessoas, 
sujeitas a uma enorme carga física, psicológica e emocional. 
A relação com a família e com os profissionais de saúde foi referida como um sistema 
de suporte. Mas, a resiliência foi para nós o que mais se destacou no nosso estudo. De facto, 
estas famílias têm mesmo que ter esta capacidade de não cair, de andar para a frente sem 
vacilar. Os testemunhos que tivemos oportunidade de ouvir em primeira pessoa tocaram-nos 
profundamente.  
Cuidar de crianças com doença de mau prognóstico não só é um privilégio como 
também é um enorme desafio à nossa capacidade de ser Pessoa, de estar ali, sem esperar nada 
em troca. Apela à nossa criatividade, à nossa força interior. Privar com estas crianças e 
respectivas famílias pode ser um privilégio, se nos permitirmos a tal. Requer muita 
humildade e sensibilidade, uma vez que é uma situação de inegável sofrimento tanto para a 
criança como para a sua família, mas requer também competência e perícia para 
conseguirmos acompanhar o “barco da vida” do Outro na sua última viagem em mar calmo, 
sem muita ondulação. De certa forma, este é um tema que nos alicia, é uma tarefa muito 
sublime sermos capazes de estar até ao fim, de não lançar as bóias e saltar do barco quando 
sabemos que vai afundar. Costuma-se dizer que o capitão é o último a abandonar o barco. As 
nossas crianças em fim de vida são os capitães dos seus barcos, das suas próprias vidas. Mas, 
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da mesma forma que diante da tempestade o capitão não consegue segurar sozinho o leme do 
barco, também elas precisam da sua fiel tripulação, ou seja, da presença da família e dos 
profissionais de saúde, daqueles que ama, que lhe dão segurança. Habituados à azáfama do 
dia-a-dia, por vezes esquecemo-nos que a perda de um ente querido é uma perda Única para 
aquela família . 
O final da vida faz parte integrante da própria vida e pode ser uma fase de especial 
enriquecimento uma vez que se trata de um período da existência absolutamente particular, 
de uma densidade extraordinária, que engloba não só aspectos físicos e psicológicos como 
também aspectos sociais e espirituais. A morte deve ser encarada como uma fase natural e 
necessária da vida, é um processo sem o qual a existência não teria sentido. É 
importantíssimo dignificar e valorizar os cuidados a prestar à criança/adolescente que fica 
fragilizada perante a aproximação da morte, incapacitada por si própria de garantir que a 
vida, enquanto persiste, se revista da maior dignidade. É preciso que se assuma na 
comunidade uma perspectiva de actuação construtiva, de modo a que seja assegurado tanto o 
bem estar físico como a realização moral das crianças em fim de vida e das suas famílias. 
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SUGESTÕES 
 
Dado que é pertinente a existência um plano de implementação de medidas de 
Cuidados Paliativos Pediátricos que seja exequível, sugerimos a criação de uma equipa 
móvel de cuidados paliativos de Nível 1, que de certa forma vai ao encontro do primeiro 
objectivo específico do Programa Nacional de Cuidados Paliativos da Direcção Geral de 
Saúde, no hospital onde se desenrolou o nosso estudo. 
Esta equipa multidisciplinar, com formação diferenciada em cuidados paliativos e 
estruturada através de equipas móveis não dispõe de estrutura de internamento próprio mas 
de um espaço físico para sediar a sua actividade. Numa primeira fase a sua acção pode ser 
limitada à função de aconselhamento diferenciado, apoiando as outras equipes profissionais, 
mas os cuidados podem ser prestados quer em regime de internamento, quer em regime 
domiciliário, promovendo deste modo a continuidade dos cuidados e facilitando o “morrer 
em casa”, se tal for solicitado pelo binómio criança/família.  
 
Sugerimos ainda o alargamento deste estudo às crianças ou aos adolescentes com 
doença de mau prognóstico a fim de se identificarem as suas necessidades mais prementes 
para que possamos prestar cuidados direccionados e de maior qualidade. 
 
 182 
REFERÊNCIAS BIBLIOGRÁFICAS 
 
 
AHYA, Patra [et al.] - Desafios da enfermagem em cuidados paliativos: cuidar: ética e 
práticas. Loures: Lusociência, 1999. 237 p. ISBN 972–8383–17-7.   
 
ALMEIDA, Cristina; COLAÇO, Cristina; SANCHAS, Lina – Opinião dos familiares face ao 
seu acompanhamento e participação nos cuidados ao doente durante o período de 
internamento. Enfermagem em Foco. Lisboa. ISSN 0871-8008. VII: 28 (Agosto/Out. 1997) 
36-43. 
 
AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS – Palliative care for children. Pediatrics. 106: 
2 (Agosto 2000) 351-357. 
 
ANTUNES, Maria José Calvário – A criança com paralisia cerebral: repercussões nos 
irmãos saudáveis. Lisboa: [s.n.], 1996. 105 f. Dissertação de Mestrado em Saúde 
Comunitária apresentada à Universidade Nova de Lisboa. 
 
AYRES, Maria Nazaré – Importância da integração do familiar significativo na 
prestação de cuidados. Lisboa: [s.n.], 1996. 164 f. Dissertação de Mestrado em Ciências de 
Enfermagem apresentada à Universidade Católica Portuguesa.. 
 
AZEREDO, Z. [et al.] – A família da criança oncológica: testemunhos. Acta Médica 
Portuguesa. 17 (2004) 375-380.   
 
BARROS, Luísa – Psicologia pediátrica: perspectiva desenvolvimentalista. 2ª ed.  Lisboa: 
Climepsi Editores, 2003. 220 p. ISBN 972-796-081-2.   
 
BELTRÃO, Maria Luísa – Necessidades específicas dos pais da criança com deficiência. 
Servir. Lisboa. ISSN 0871/2370. 42: 1 (Jan./ Fev. 1994) 33-34. 
 
 183 
BERNARDO, Frei – Apoio sadio nas situações de luto. Enfermagem Oncológica. Lisboa. 
ISSN  0873-5689. 2: 9 (Jul. 1998) 55-56. 
 
BERNARDO, Mário – Definição de cuidados paliativos. In PORTELA, J. Luís; NETO, 
Isabel Galriça – Dor e cuidados paliativos. Lisboa: Permanyer Portugal,  2003. ISBN  972-
733-059-2.  p. 1–7. 
 
BISCAIA, Jorge – Perder para encontrar. Coimbra: Gráfica de Coimbra. 2003. 236 p. 
ISBN 972-603-292-X. 
 
BLAIS, Nicole [et al.] – Les spécificités des soins palliatifs pédiatriques. In TROTTIER, 
Guy [et al.] – Politique en soins palliatifs de fin de vie. Québec: Ministère de la Santé et des 
Services Sociaux. 2004. p. 67 –72. 
 
BOBAK, Irene – Enfermagem na maternidade. 4ª ed. Loures: Lusociência. 1999. 1017 p. 
ISBN 972-83-83-09-6. 
 
BOGDAN, Robert.; BIKLEN, Sari - Investigação qualitativa em educação: uma 
introdução à teoria e aos métodos. Porto: Porto Editora, 1994. 336 p. ISBN 972-0-34112-2. 
 
BOLANDER Verolyn – Enfermagem fundamental: abordagem psicofisiológica. 3ª ed. 
Lisboa: Lusodidacta. 1998. ISBN 972-96610-6-5. 1963 p. 
 
BRAGADÓTTIR, Helga – A descriptive study of the extend to which self-perceived needs 
of parents are met in Paediatric Units in Iceland. Scandinavian Journal of Caring Sciences. 
Stockholm. ISSN 0283-9318. 13:3 (1999) 202-207.  
 
BROWN, Freda Hertz - O impacto da morte e da doença grave sobre o ciclo de vida familiar. 
In CARTER, Betty; McGOLGRICK, Monica – As mudanças no ciclo de vida familiar:  
uma estrutura para a terapia familiar. 2ª ed. Porto Alegre: Artes médicas. 1995.               
p. 393-414. 
 
 184 
CABRAL, Alice Caldeira – A utopia da igualdade. Integrar. Lisboa. ISSN 0872-4865.       
21 / 22. (2003 / 2004) 3 - 18. 
 
CABRAL, Alice Caldeira – Encontro com o meu filho diferente. Cadernos de Bioética. 
Coimbra. XII: 32 (Agosto 2003) 51 - 68. 
 
CAMARGO, Beatriz de; FURRER, Anamaria Arbo; LOPES, Luiz Fernando – Aspectos da 
humanização no tratamento da crianças na fase terminal. 
http://www.hcan.org.br/outrasinfs/ensaios/hum1.html  2005-07-19 19 :15 
 
CEPÊDA, Teresa; MAIA, Georgina – Vivendo no limite: a criança e a família enfrentando a 
morte. Revista Portuguesa de Pedopsiquiatria. ISSN 0873-8777. n.º especial (1998)       
93-101. 
 
CHALIFOUR, Jack - La relation d’aide en soins infirmiers: une perspective holistique – 
humaniste. Bourcheville: Gäetan Morin Éditeur. 1989. 296 p. ISBN 2-89105-312-5. 
 
CUESTA - BENJUMEA, Carmen de la – Familia e salud. Revista Rol de Enfermaria. 
Barcelona. ISSN 0210-5020. XVIII: 203/204 (Jul./Agosto 1995) 21-24. 
 
CUNHA, Isabel; LEAL, Rui – Expectativas dos doentes internados numa UCI de 
gastroenterologia, relativamente à satisfação de necessidades humanas básicas por 
parte dos enfermeiros. Lisboa: [s.n.], 1994. Trabalho apresentado à Escola Superior de 
Enfermagem Maria Fernanda Resende no âmbito do Curso de Estudos Especializados em 
Enfermagem Médico-Cirúrgica.  
 
DALEY, Linda – The perceived immédiate needs of families with relatives in the intensive 
care setting. Heart & Lung. St Luís. 13:3 (May 1984) 231-237. 
 
DENZIN, N. K.; LINCON, Y. – Handbook of qualitative research. Thousand Oaks. Sage 
Publications. 1994. 643 p. ISBN 0-8039-4679-1.  
 
 185 
DIOGO, Paula. – Necessidades de apoio dos familiares que acompanham a criança com 
doença oncológica no internamento. Lisboa: [s.n.], 2000. 205 f. Trabalho apresentado à 
Escola Superior de Enfermagem Maria Fernanda Resende, no âmbito do 2º Curso de Estudos 
Superiores Especializados em Enfermagem de Saúde Mental e Psiquiátrica.  
 
EISER, C. – Comprehensive care of the child with cancer: obstacles to the provision of 
psycological support in pediatric oncology: a comment. Psycology, Health and Medicine. 
(1986) 145-157. 
 
FELGUEIRAS, Sónia – Resiliência e formação dos profissionais de ajuda. 
http://jcienciascognitivas.home.sapo.pt/06-03_felgueiras.html  2006-03-06 14h. 
 
FORREST, Darle – The experience of caring. Journal of Advanced Nursing. Oxford. 14 
(1989) 815-823. 
 
FORTIN, Marie-Fabienne – O processo de investigação da concepção a realização. 
Loures: Lusociência, 1999. 388 p. ISBN 972-8383-10-X. 
 
FRANCO, Paula; MARTINS, Catarina – A visita de familiares ao doente internado no 
HESE. Nursing. Lisboa. ISSN 0871-6196. 142 (Mar. 2000) 34-36.  
 
GAMEIRO, Manuel Henriques – Sofrimento na doença. Coimbra: Quarteto Editora, 1997. 
194 p.  ISBN 972-8449-34-8. 
 
GERBER, Rod; McCOSTER, Heather; BARNARD, Alan – Phenomenografy: a qualitative 
research approach for exploring understanding in health care. Newury Park: Sage 
Publications, Inc. 9: 2 (1999) 212-226.  
 
GIBBON, Bernard – O “stress” nos familiares dos doentes. Nursing. Lisboa. ISSN 0871-
6196. 1:11 (Dez. 1988) 46-48. 
 
 186 
GIBBONS, Martha Blechar – Listening to the lived experience of loss. Pediatric Nursing, 
19:6 (Nov./Dez. 1993) 597-599. 
 
GIL, António Carlos – Métodos e técnicas de pesquisa social. 4ª ed. São Paulo: Editora 
Atlas, 1991. 207 p. ISBN 85-224-0489-5. 
 
GOLANDER, Hava – O desenvolvimento da teoria em enfermagem a partir da investigação 
qualitativa e quantitativa. Enfermagem Agora. Lisboa. ISSN 0871-0775. 3: 2ª série 
(Jul./Set. 1996) 30-35.  
 
GOLDMAN, Ann;  FRAGER, Gerri; POMIETTO, Maureen – Pain and palliative care. In  
SCHECHTER,  Neil L.; BERDE, Charles B.; YASTER, Myron – Pain in infants, children, 
and adolescents. 2nd ed. Philadelphia: Lippincott Williams & Wilkins, 2003.  ISBN 0-7817-
2644-1. Capítulo 30. 
 
GOLDMAN, Ann – ABC of palliative care: special problems of children. British Medical   
Journal.  
http://www.bmj.com/cgi/content/full/316/7124/49?maxtoshow=&HITS=10&hits=10&RESU
LTFORMAT=1&author1=ann+goldman&andorexacttitle=and&andorexacttitleabs=and&and
orexactfulltext=and&searchid=1&FIRSTINDEX=0&sortspec=relevance&resourcetype=HW
CIT   2005-01-05  21:13.  
 
GOMES, Idalina D.; SOARES, Maria G.; VEIGA, Maria R. – Cuidar do doente idoso 
como doença crónica no domicílio: vivências dos familiares dos idosos como doença 
crónica face aos cuidados de enfermagem prestados no domicílio. Lisboa: [s.n.], 1997. 59 
f. Trabalho apresentado à Escola Superior de Enfermagem Maria Fernanda Resende no 
âmbito do Curso de Estudos Superiores Especializados em Enfermagem à Pessoa Adulta e 
Idosa.  
 
GONÇALVES, Ferraz – Cuidados paliativos em oncologia. Arquivos de Medicina. Porto. 
ISSN 0871-3413.12:3 (Maio/Jun. 1998) 170-173. 
 
 187 
GONÇALVES, Albertina [et al.] – O enfermeiro e a família: parceiros de cuidados?. 
Nursing. Lisboa. ISSN 0871-6196. 151 (Jan. 2001) 11-17. 
 
GRILO, Ana Monteiro – Desafios na comunicação com pais de crianças com doença 
oncológica. http://www.esesvp.com/revista7_artigo.html  2006-09-24 19:20. 
 
HENNEZEL, Marie de – Acompanhar os últimos instantes da vida. [S.l.: s.n.], 2000. [8 f.] 
Comunicação apresentada no Simpósio de Enfermagem: A Pessoa em Risco de Vida que 
decorreu na Aula Magna da Universidade de Lisboa em 24 e 25 de Março de 2000. Texto 
não publicado. 
 
HERTH, Kaye – Hope in the family caregiver of terminally III people. Journal of Advanced 
Nursing. 18 (1993) 538-548. 
 
HIMELSTEI, Bruce P. [et al.] – Pediatric palliative care. New England Journal of 
Medicine.  http://www.nejm.org   2004-06-22 19:30. 
 
HOLLOWAY – Basic Cocepts for Qualitative Research. In Basic Concepts for Qualitive 
Research . Oxford, UK: Blackwell Science, ltd. 1999. 
http://www.anaqueiros.com/spip/IMG/doc/TEXTO_1.doc  2006-01-15 0:35.  
 
HORTA, VMA.- A criança e o perigo da morte. J Pediatria (Rio de Janeiro) 1982;           
52: 357-360. ISSN 0104-1169. http://www.scielo.br/pdf/rlae/v6n4/13876.pdf. 2006-11-27 
22:13 
 
HUTCHINSON, Sally; WILSON, Holly – La investigación y las entrevistas terapéuticas: 
una perspectiva postestructuralista.  In MORSE, Janice M. – Asuntos críticos en los 
métodos de investigação cualitativa. Alicante: Universidad de Alicante. 2005. ISBN 84-
7908-830-3. p. 379-396. 
 
KÜBLLER – ROSS – Sobre a morte e o morrer. 8ª ed. São Paulo: Martins Fontes, 1998. 
296 p. ISBN 85-336-0963-9. 
 188 
LAZURE, Hélène – Viver a relação de ajuda. Lisboa: Lusodidacta, 1994. 214 p.           
ISBN 972-95399-5-2. 
 
LEANDRO - Família. In WIKIPÉDIA  http://pt.wikipedia.org/org/wiki/familia  
2005-07-19 18h. 
 
LEININGER, Madeleine – Criterios de evaluación y crítica de los estudios de investigación 
cualitativa. In MORSE, Janice M. – Asuntos críticos en los métodos de investigação 
cualitativa. Alicante: Universidad de Alicante. 2005. ISBN 84-7908-830-3. p. 137-160. 
 
LEININGER, Madeleine M. – Nature, rational and importance of qualitative research 
methods in nursing. In Qualitative research methods in nursing. Orlando: Grune and 
Stratton, 1985. ISBN 0-8089-1676-9. 350 p.  
 
LINCOLN, Ivonna – Conexiones afines entre los métodos cualitativos y la investigación en 
salud. Investigación y Educación en Enfermaría. Medellín. XV (2) (Set. 1997). 
 
LOMBA, Lurdes; TINOCO, Natália – O desafio de cuidar uma criança em fase terminal. 
Enfermagem. Lisboa. ISSN 0871-0775. 14: 2ª série (Abr./ Jun. 1999) 16-19. 
 
LOPES, Manuel José – A metodologia da Grounded Theory: um contributo para a 
conceitualização na enfermagem. Revista Investigação em Enfermagem. 8 (Agosto 2003) 
63-74. 
 
LOPES, Maria A.; MARTINS, Madalena; OLIVEIRA, Graça – O acompanhamento do 
doente no perioperatório pelo familiar ou pessoa significativa. In Ensino de enfermagem: 
processo e percursos de formação. Lisboa: Direcção Geral da Saúde, 2000. p. 177-187. 
 
LORRAINE, M. Wrigth; MAUREEN Leahey – Enfermeiras e famílias. São Paulo: Editora 
Roca., 2002. 327 p. ISBN 85-7241-346-4. 
 
 189 
LOZANO, A. [et al.] – Cuidados en la situación de agonía. In GOMÉZ – BATISTE, X. - 
Cuidados paliativos en oncología. Barcelona: Editorial Jims, 1996. ISBN 84-7092-426-5.  
p. 237-248. 
 
MALLON, Brenda – Ajudar as crianças a ultrapassar as perdas: estratégias da 
renovação e crescimento. Porto: Ambar, 2001. p. 61-64. 
 
McCAIN, Gaile C. – A família. In  BOLANDER, Verolyn Rae – Enfermagem 
fundamental: abordagem psicofisiológica. 3ª ed. Lisboa: Lusodidacta, 1998.                
ISBN 972-96610-6-5. 1963 p.  
 
MAGÃO, Maria Teresa Gouvêa – A esperança nos pais de crianças com cancro: uma 
análise fenomenológica interpretativa da relação com profissionais de saúde. Lisboa: 
[s.n.], 2000. 146 f. Dissertação de Mestrado em Psicologia da Saúde apresentada ao Instituto 
Superior de Psicologia Aplicada.  
 
MAGALHÃES, Vasco Pinto – Nós, face à morte do outro. Cadernos de Bioética. Coimbra. 
XII: 28 (Abril 2002) 95 – 96. 
 
MANLEY, Kim – As carências e o apoio dos familiares. Nursing. Lisboa. ISSN 0871-6196. 
18 (Jul. 1989) 13-17. 
 
MARINHEIRO, Providência – Enfermagem de ligação: cuidados pediátricos no 
domicílio. Coimbra: Quarteto. 2002. 150 p.  ISBN: 972-8717-16-4. 
 
MARQUES, A. [et al.] – Reacções emocionais à doença grave: como lidar ... . Coimbra: 
Gráfica de Coimbra, 1991. 146 p.  
 
MARQUES, António Lourenço; NETO, Isabel Galriça – Cuidados Paliativos: uma 
perspectiva geral. In MARQUES, António Lourenço; NETO, Isabel Galriça – Dor e 
cuidados paliativos. Lisboa: Permanyer Portugal, 2003. p. 7-8. 
 
 190 
MARTÍN, J. M.ª [et al.] – Cuidados paliativos en pediatría. In GOMÉZ – BATISTE, X. - 
Cuidados Paliativos en Oncología. Barcelona: Editorial Jims, 1996. ISBN: 84–7092–426-5. 
p. 263-270. 
 
MARTINS, Catarina R. – A família e a hospitalização: a participação da família no cuidar. 
Servir. Lisboa. ISSN 0871-2370. 48:3 (Maio/Jun. 2000) 133-135. 
 
MATOS, António Mota Coimbra de – Noção de morte na infância. Revista Portuguesa de 
Pedopsiquiatria. 13 (1997) 13-17. 
 
MENDES, Maria Manuela Madureira L. – Cuidar do cuidador. Lisboa: [s.n.], 2005. 196 f. 
Dissertação de Mestrado em Cuidados Paliativos (1ª edição) apresentada à Faculdade de 
Medicina de Lisboa.  
 
MOREIRA, Maria da Conceição Pinto – A morte de um filho numa unidade oncológica – a 
percepção dos Pais: revisão de diferentes estudos. Cadernos de Bioética. Coimbra. XII: 34 
(Abril 2004) 87 – 97.  
 
MORSE, Janice M. – Qualitative nursing research: a contemporary dialogue. Newury 
Park: Sage Publications, 1989. 319 p.  ISBN 0834200112. 
 
MINUCHIN, Salvador – Famílias: funcionamento & tratamento. In WIKIPEDIA 
http://pt.wikipedia.org/org/wiki/familia  2005-07-19 18h. 
 
NETO, Isabel Galriça – Cuidados paliativos: o desafio para além da cura. Revista 
Portuguesa de Clínica Geral. Lisboa. ISSN: 0870-7103. 19:1 (Jan. / Fev. 2003) 27-28. 
 
NETO, Isabel Galriça – Cuidados paliativos: vida e qualidade. Ordem dos Médicos. Lisboa. 
20: 42 (Jan. 2004) 48-50. 
 
NETO, Isabel Galriça – Combater a dor: promover o conforto. Ordem dos Médicos. Lisboa. 
(Mar. 2000) 6-9. 
 191 
NEWBURY, Ann – The near of the patient near the end of life. In PENSON, Jenny; FISHER 
Ronald – Palliative care for people with cancer. Great Britain: Gray Publishing, 1995. 
ISBN 0340 613 912. 354 p.  
 
NUNES, Sílvia – Resiliência familiar. Pensar em Enfermagem. Lisboa. ISSN 0873-8904. 
5:2 (Jul./Dez. 2001) 20-32. 
 
PATTON, Michel Quinn – Qualitative evaluation and research  methods. 2ª ed. Newbury 
Park: Sage publications, 1990. 532 p. ISBN 0-8039-3779-2. 
 
PERSZYK [et al.] – The child with a Genetic Condition. In CARTER, Brian; LEVETOWN, 
Marcia - Palliative care for infants, children and adolescents : a practical handbook. 
Baltimore: The Johns Hopkins University Press, 2004. ISBN 0-8018-8005-X. 399 p.  
 
PHIPPS, Wilma J. [et al.] – Enfermagem médico-cirúrgica: conceitos e prática clínica. 2ª 
ed. Lisboa: Lusodidacta, 1995. 2 vol.  ISBN 972-96610-0-6. 
 
PINTO, Cândida da Assunção Santos – A criança em fase terminal: a prática do cuidar.   
Sinais Vitais. Porto. ISSN 0872-8844. 13 (Jul. 1997) 25-28. 
 
PINTO, Vítor Feytor – O apelo da eutanásia. Revista Ordem dos Médicos. Lisboa. 20:46 
(Maio 2004) 28-30. 
 
PINTO, Vítor Feytor – Saúde para todos: desafios para uma acção pastoral. Àgueda: 
Paulus, 1999. 125 p. ISBN: 972-30-0828-9. 
 
POLIT, Denise; HUNGLER, Bernardette P. – Fundamentos de pesquisa em enfermagem. 
3ª ed. Porto Alegre: Artes Médicas, 1995. 391 p. ISBN 85-7307101-X. 
 
PORTUGAL, Ministério da Saúde.– Programa nacional de cuidados paliativos. Lisboa: 
Direcção – Geral da Saúde, 2004. 19 p.  
 
 192 
PROENÇA, Andreia – Perspectiva da criança doente sobre a doença e a morte. In A outra 
metade da medicina. Lisboa: Climepsi, 1998. ISBN 972-8449-13-5. p. 45-56  
 
QUEIROZ, Ana Albuquerque – O conceito de resiliência individual e familiar. 
http://www.anaqueiros.com/spip/IMG/doc/o_conceito_deresiliencia_individual_e_familiar.d
oc   2006-01-15  0:38 
 
QUEIROZ, Ana Albuquerque – Investigação qualitativa: pressupostos epistemológicos de 
base, diferenças entre as metodologias qualitativas e as quantitativas.  
http://www.anaqueiros.com/spip/IMG/doc/TEXTO_1.doc  2006-01-15  0:35. 
 
QUEIROZ, Ana Albuquerque – A investigação qualitativa em enfermagem. 
http://www.anaqueiros.com/spip/IMG/doc/TEXTO_2_PESQUISA_QUALITATIVA_EM 
_ENFERMAGEM.doc  2006-01-15  0:37 
 
QUIVY, Raaymond; CAMPENHOUDT, Luc Van – Manual de investigação em ciências 
sociais. 2ª ed. Lisboa: Gradiva, 1998. 282 p.  ISBN 972-662-272-1. 
 
RALLISON, Lillian; MOULES, Nancy J. – The unspeakable nature of pediatric palliative 
care: unveiling many cloaks. Journal of Family Nursing. 10:3 (2004) 287-301  
http://jfn.sagepub.com/egi/reprint/10/3/287  2006-06-17 23:10 
 
RISPAIL, Dominique – Conhecer-se melhor para melhor cuidar : uma abordagem do 
desenvolvimento pessoal em cuidados de enfermagem.  Loures: Lusociência, 2003. 180 p. 
ISBN 972-8383-42-8. 
 
RUQUOY, Danielle – Situação da entrevista e estratégia do investigado. In ALBARELLO 
[et al.] – Práticas e métodos de investigação em ciências sociais. Lisboa: Gradiva. 1997.    
p. 84-116.  
 
SALT, Jacqui – A participação da família no “cuidar”. Nursing. Lisboa. ISSN 0871-6196. 
4:37 (Fev. 1991) 11-13. 
 193 
SAMPAIO, Daniel; GAMEIRO, José – Terapia familiar. Porto: Afrontamento. 1985. 189 p. 
ISBN: 4658-9475-95-5.  
 
SANTOS, Maria do Carmo – Pais e luto. Revista Saúde Infantil. ISSN 0874-2820.        
(Set. 1998) 47-53. 
 
SAPETA, Ana Paula Antunes – Estratégias não farmacológicas no tratamento da dor. In 
MARQUES, António Lourenço; NETO, Isabel Galriça – Dor e cuidados paliativos. Lisboa: 
Permanyer Portugal, 2003. p. 33-45. 
 
SCHMITZ, Ediza Maria [et al.] – A problemática da hospitalização infantil: aspectos 
psicológicos. In  A enfermagem  em pediatria e puericultura. Rio de Janeiro: Livraria 
Atheneu, 1989. p. 181-196.  
 
SERRA – Funções da família. In Wikipedia http://pt.wikipedia.org/org/wiki/familia      
2005-07-19 18h. 
 
SHEPARD , Margaret P., MAHON, Margaret M. – Chronic conditions and the family. In 
JACKSON, Patricia L. [et al.] – Primary care of the child with a chronic condition. 3th. 
Missouri: Mosby, 2000. ISBN 0-323-00883-6.  Cap. 3. 
 
SHIELDS, Linda  [et al.] – Who owns the child in hospital?: a preliminary discussion. 
Journal of Advanced Nursing. Oxford. ISSN 0309-2402. 41:3  (February 2003) 213-222. 
 
SHIELDS, Linda; HALLSTRÖM, Inger; O’CALLAGHAN, Michael – An  examination of 
the needs of parents of hospitalized children: comparing parents and staff  perceptions. 
Journal of advanced Nursing. Oxford. ISSN 0309-2402. 17:2  (June 2003) 176-184. 
 
STANHOPE, Marcia; LANCASTER, Jeanette; [et al.] – Enfermagem comunitária: 
promoção da saúde de grupos, famílias e indivíduos. Loures: Lusociência – Edições 
Técnicas e Científicas, 1999. 1225 p.  ISBN 972-8383-05-3. 
 
 194 
STERN, P. N. – Grounded theory methodology: its uses and process. Image. 12: 7 (1980)  
20-23 
 
STRAUSS, Anselm; CORBIN, Juliet – Basics of qualitative research: techiques and 
procedures for developing grounded theory. 2nd ed. California: Sage Publications,  1998. 
312 p. ISBN 0-8039-5939-7. 
 
STREUBERT, Helen; CARPENTER, Dona Rinaldi – Investigação qualitativa em 
enfermagem: avançando o imperativo humanista. Loures: Lusociência, 2002. 383 p. 
ISBN 972-8383-29-0. 
 
STREUBERT, Helen; CARPENTER, Dona Rinaldi. – Qualitative research in nursing: 
advancing the humanistic imperative. Philadelphia: Lippincot Company. 1995. 326 p. 
ISBN 039755091X 
 
SUBTIL, Carlos Lousada – Morte e luto: a propósito da doença grave em crianças. 
Informar. Porto. 1: 2 (Jul./Set. 1995) 27-29.  
 
TWYCROSS, Robert – Cuidados paliativos. 2ª ed. Lisboa: Climepsi, 2003. 207 p. ISBN 
972-796-093-6.  
 
VARA, Lilia  Rosa Alexandre – Relação de  ajuda à família da criança hospitalizada com 
doença de mau prognóstico num serviço de Pediatria. Lisboa: [s.n.], 1993. 95 f. 
Dissertação de Mestrado em Ciências de Enfermagem apresentada à Universidade Católica 
Portuguesa. 
 
WATSON, Jean – Enfermagem: ciência humana e cuidar: uma teoria de enfermagem. 
Loures: Lusociência, 2002. 182 p. ISBN 972-8383-33-9. 
 
WATSON, Jean – Nursing: human science and human care: a theory of nursing. New 
York: National League of Nursing, 1988. 111 p. ISBN 972–571–405-9. 
 
 195 
WATSON, Jean – Nursing: the philosophy and science of caring. Colorado: Associated 
University Press, 1985. 321 p. ISBN 039755091 X. 
 
WHALEY, Lucille; WONG, Donna – Enfermagem Pediátrica : elementos essenciais à 
intervenção efectiva. 2º ed. Rio de Janeiro: Editora Guanabara, 1989. 910 p. ISBN: 85-226-
0329-4.  
 
WHALEY, Lucille; WONG, Donna – Enfermagem Pediátrica : elementos essenciais à 
intervenção efectiva. 5º ed.. Rio de Janeiro: Editora Guanabara, 1999. 1118 p. ISBN: 85-
277-0506-0.   
 
ÚBEDA BONET, Inmaculada – Atención a la familia: ¿utopía o realidad?. Revista Rol de 
Enfermería. Barcelona. ISSN 0210-5020. XVII: 203-204 (Jul./Agosto 1995) 75-78. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 196 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
ANEXO I 
Guião de entrevista 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 197 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
ANEXO II 
Pedido de autorização para a realização das entrevistas 
 
